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INTRODUCCIÓN. 
 
1.1. LA ASISTENCIA AL FINAL DE LA VIDA. 
 
El crecimiento en cuidados especializados, la creación de nuevos 
tratamientos y el énfasis en la curación y la rehabilitación, han 
transformado la realidad de los servicios de salud, con retos de gran calado 
social derivados de la toma de decisiones en personas en situación terminal. 
Ante esta realidad, la ética de las decisiones al final de la vida constituye 
uno de los problemas más importantes en la atención a pacientes 
moribundos. Cuando la muerte va  acompañada de dudas, incomprensión, 
dolor, inacción en los profesionales, rigidez en los procedimientos para 
adaptarse a las necesidades de la persona moribunda, y acontece como un 
suceso de deterioro progresivo y pérdida de la adaptación, morir en paz y 
con dignidad se convierte en un objetivo complejo, ambicioso y en muchos 
casos  en un objetivo malogrado. Además, los grandes avances tecnológicos 
han hecho que  la medicina moderna nos proporcione algunas formas de 
morir que pueden ser muy angustiosas. La toma de decisiones paliativas 
debe ir encaminada a establecer un proceso que no acelere la llegada de la 
muerte ni la posponga, y ofrezca un sistema de apoyo a los pacientes y a la 
familia.  
Ahora bien, para llevar a cabo un modelo de atención factible que 
responda a las necesidades de todos los implicados, ¿qué actuaciones lleva 
a cabo el personal sanitario para proporcionar una atención de calidad 
cuando  la muerte es inmediata e inevitable, y bajo qué aspectos éticos y 
que normativa  jurídica desarrollan  el ejercicio de su profesión? Concebir la 
muerte como una muerte digna y el derecho a morir con dignidad  requiere 
de un consenso entre los pacientes y sus familiares, los profesionales y la 
sociedad en general, y es que  el mantenimiento de la vida no debe 
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considerarse mucho más importante que lograr una muerte en paz  (Sanz 
Ortiz, 2005). 
En nuestra sociedad el derecho a una muerte digna se concreta en la 
posibilidad de enfrentar este tránsito de la mejor manera posible, gozando 
de la atención sanitaria requerida y con los recursos necesarios para aliviar 
los síntomas, así como que la vida no sea mantenida de forma artificial con 
medios extraordinarios, sin sufrir el ensañamiento terapéutico y nunca 
permitiendo la acción directa de un tercero como medio para terminar la 
vida  (Padovani & Clemente, 2008) , y hablamos de calidad de muerte 
cuando la muerte es entendida dentro de un proceso natural  y que forma 
parte de la vida. Supone  gozar del respeto de la dignidad y privacidad, 
mantener el control sobre el dolor y otros síntomas si existen, poder elegir 
el lugar donde morir, tener acceso a la información deseada y 
asesoramiento en los temas que se deseen, recibir  cuidados paliativos en 
cualquier ámbito, elegir con quién compartir el final de los días, tener 
tiempo para despedirse y poder organizarse en el tiempo que queda por 
vivir, y sobre todo  poder morir cuando llegue el momento  (Ciurana Misol, 
2006).  
Pero la frecuencia cada vez mayor de situaciones complejas 
relacionadas con la capacidad de decidir sobre la propia vida y la aplicación 
o no de determinados tratamientos, refleja la necesidad de regular los 
derechos de las personas para  afrontar el proceso de la muerte así como la 
necesidad de reorientar los esfuerzos terapéuticos hacia los objetivos 
propuestos. Si bien  la ley de autonomía del paciente y el registro de las 
voluntades anticipadas suponen instrumentos legales que nos permiten 
contribuir a afrontar el final de la vida, a menudo, en la práctica diaria se 
presentan situaciones en las que vencer una enfermedad en un contexto de 
atención sanitaria altamente tecnificado, colisiona con el propósito de que 
los pacientes mueran en paz.  
Aunque la atención a los pacientes terminales es un derecho 
reconocido y existe un marco legal que ordena la práctica de la profesión 
sanitaria,  el abordaje  de los pacientes con enfermedades crónicas en fase 
terminal sigue mostrando importantes dificultades.  Aún es necesario que se 
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introduzca en la sociedad la idea de muerte como parte de la vida, y en este 
proceso se deben definir y priorizar criterios de gestión de recursos en la 
atención a pacientes terminales basados en  la comorbilidad existente, la 
calidad de vida previa y previsible tras la aplicación de medidas 
terapéuticas, el pronóstico de la situación, el riesgo objetivo del tratamiento 
y principalmente la opinión del paciente  (Costa, Siurana, Pereiro, & 
Suberviola, 2002). 
Ante la institucionalización de la muerte, numerosas publicaciones 
sugieren que el tratamiento al final de la vida  de los pacientes y la atención 
a las necesidades de sus familiares están lejos de ser adecuados por 
diversos motivos: la sociedad niega la muerte, es difícil predecirla con 
exactitud y se tiende a actuar para prolongar la vida. Son pacientes que 
requieren tratamientos complejos, una gran necesidad de recursos y 
generan una elevada carga asistencial. Además la especialización en la 
medicina hace que la atención esté fragmentada, existe insuficiente 
formación en medicina paliativa y hay una mayor necesidad de 
comunicación y apoyo emocional  (Monzón, 2008;   Formiga, López-Soto, 
Navarro, Riera Mestre, Bosch, & Pujol, 2008; Freund, Weckmann, Casarett, 
Swanson, Brooks, & Broderick, 2012;  Dy, Shugarman, Lorenz, Mularski, & 
Lynn, 2008).  
La bibliografía refleja que en el modelo convencional las discusiones 
relativas a la atención al final de la vida pocas veces se llevan a cabo 
cuando se trata de  enfermedades con pronósticos inciertos  (Barclay, 
Momen, Case-Upton, Kuhn, & Smith, 2011) a pesar de que la mayoría de 
los pacientes y familias demandan información veraz y precisa y son 
capaces de mantener el sentido de la esperanza aún reconociendo la 
terminalidad de su enfermedad  (Clayton et al., 2008).  
Podemos decir que aunque los avances en la sanidad están aportando 
enormes beneficios a la humanidad, el personal sanitario tiene que 
enfrentarse a la necesidad de identificar el momento en el que la 
enfermedad entra en fase terminal y tiene que orientar la práctica sanitaria 
no a la curación, sino  hacia los cuidados paliativos  (Lörmark, Nilstun, & 
Bolmsjö, 2007). Incluso sabiendo que  la edad, la comorbilidad y el estado 
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funcional limitado del paciente predicen un tratamiento menos intensivo al 
final de la vida, lograr esta transición se convierte en un objetivo arduo y 
complicado. Las expectativas de médicos y pacientes al final de la vida son 
diferentes y están influenciadas por la religión, la raza, la cultura y la 
geografía  (Frost, Cook, Heyland, & Fowler, 2011). A menudo,  los 
profesionales sanitarios carecen de orientación sobre aquello que satisface  
a los pacientes en los últimos días. La falta de continuidad en la atención 
médica, la información insuficiente y la necesidad de discutir las diferentes 
opciones que se presentan son las principales preocupaciones que muestran 
pacientes y familiares  (Dy, Shugarman, Lorenz, Mularski, & Lynn, 2008).  
En cuanto a la asistencia prestada a pie de cama,  hay estudios que 
ponen de manifiesto que el  88% de las sedaciones que se llevan a cabo se 
realizan de manera paulatina, paralela a la progresión de los síntomas, 
realizándose en un 12% de forma urgente y habiendo un componente de 
delirium en el 80% de los casos, sin poder contar por tanto con el 
consentimiento del paciente  (M Maltoni et al., 2009). El  efecto beneficioso 
de determinadas terapias al final de la vida, como el caso de la nutrición  y 
la hidratación artificial, no está consensuado  (Raijmakers, Fradsham, Van 
Zuylen, Mayland, Ellershaw, & Van der Heide, 2011), y existe la necesidad 
de llevar a cabo más investigaciones para el abordaje de aquellos  síntomas 
menos frecuentes, como ocurre con la hemorragia terminal  (Harris & 
Noble, 2009). 
Tener una buena muerte sigue siendo una meta  difícil a pesar de los 
avances conseguidos en medicina y ante este objetivo es necesario buscar 
el equilibrio que permita ofrecer una atención que disminuya el sufrimiento 
y conserve la dignidad de las personas.  
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1.2. LA ATENCIÓN AL PACIENTE TERMINAL COMO UN 
DERECHO. 
 
La muerte constituye un suceso biológico pero también social, y está  
estrechamente vinculada a problemas éticos. El desarrollo de nuevas 
tecnologías que permiten recuperar a pacientes que antes fallecían, la 
prolongación de la vida de forma artificial ó la donación de órganos han 
generado nuevos problemas éticos que implican una concepción nueva de la 
muerte. 
Para alcanzar un modelo de atención factible que responda a las 
necesidades de todos los implicados, el personal sanitario debe llevar a cabo 
acciones que proporcionen una atención de calidad cuando la muerte es 
inmediata e inevitable, y bajo los aspectos éticos y la normativa jurídica que 
ampara el ejercicio de la profesión.  
Las  decisiones y actuaciones que llevan a cabo  los profesionales 
responsables de los pacientes en la fase final de la vida deben abordar 
necesariamente tres dimensiones;  la moralidad, que tiene que ver con el 
respeto a la escala de valores que define el proyecto de vida de cada 
persona, la dimensión ética que viene definida por el respeto a 
determinados valores que las sociedades han ido acordando a lo largo de la 
historia como imprescindibles para garantizar el respeto a la dignidad de los 
seres humanos en un clima de convivencia pacífica, y por último el plano 
jurídico que convierte los valores éticos que la sociedad entiende que 
necesitan especial respeto y cumplimiento en normas jurídicas. Estas tres 
dimensiones tienen rango jerárquico de tal manera que las actuaciones 
profesionales e institucionales, clínicas ó de gestión deben respetar en 
primer lugar el plano jurídico, en segundo lugar garantizar el plano ético y 
por último y en la medida de lo posible optimizar el plano moral  (Sistema 
Sanitario Público de Andalucía, 2007). 
Como señala Arce García (2006) los principios de la Ética Básica son 
criterios generales que sirven de base a las normas de actuación de un 
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grupo profesional. La práctica sanitaria esta fundamentada en los cuatro 
principios de la Bioética Clínica: 
1. El princio de beneficiencia. Es la obligación de hacer ó buscar el bien 
del enfermo. Se basa en que los procedimeintos diagnósticos y 
terapeúticos que se apliquen deben beneficiar al paciente, ser 
seguros y efectivos. 
2. El principio de no maleficiencia. No se puede hacer el mal a otro. En 
cualquier acto médico hay un riesgo de hacer daño. El balance entre 
los beneficios y los  riesgos de cualquier actuación médica debe ser 
siempre a favor de los beneficios. 
3. El principo de autonomía. Tiene en cuenta la libertad y la 
responsabilidad del paciente que es quien decide lo que es bueno 
para él. 
4. El principio de justicia. Consiste en la imparcialidad de cargas y 
beneficios. Promueva la equidad evitando desigualdades en la 
atención sanitaria. 
Cómo  aunar estas corrientes filosóficas que implican valores como la 
dignidad, el respeto, la responsabilidad y que conduce al entendimiento 
humano y al pensamiento crítico hacia una práctica asistencial solidaria, 
proporcional e individual, es el reto al que se enfrentan los profesionales 
sanitarios, y así se ha venido reflejando en la historia. 
En 1947 el Tribunal Internacional de Núremberg analizó la experimentación 
en las ciencias médicas, sentando las bases para crear una jurisprudencia 
internacional en materia de crímenes contra la humanidad.  El Juramento de 
Fidelidad Profesional adoptado por la Asamblea General de la Asociación 
Médica Mundial establecido en Ginebra en 1948, la III Asamblea General de 
la Asociación Médica Mundial en Londres en 1949, la XXIII Asamblea Médica 
Mundial en Sídney en 1968 y la XXXV Asamblea Médica Mundial de Venecia 
en 1983, recogieron y expresaron  los deberes médicos que deben primar 
en el ejercicio de la profesión, así como las conductas censurables por ser 
antiéticas. 
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Por otro lado, los derechos del paciente quedaron establecidos en la 
Declaración de Lisboa adoptada por la XXXIV Asamblea Médica Mundial 
celebrada en Portugal en 1981, y en la 93 Conferencia Interparlamentaria 
de Madrid en 1995  se adoptó la bioética como un reto internacional para 
proteger los derechos humanos  (Bembibre, 2003). 
Los aspectos de protección y defensa de los pacientes que existen en 
la actualidad se han ido consolidando de forma progresiva, en especial 
mediante la creación de un marco normativo y legislativo acorde con la 
modernización del sistema sanitario.  
En nuestro país, en 1986 se promulgó La Ley General de Sanidad 
convirtiendo los principios circunscritos a la atención de los pacientes en 
derechos de todos los ciudadanos. Entre ellos el respeto a la personalidad, 
la dignidad humana y la intimidad, la información sobre el proceso de la 
enfermedad, la libre elección entre diferentes opciones y la negación al 
tratamiento o la participación. Todo ello está recogido en su artículo nº 10. 
Más adelante en el año 2002 el derecho a la autonomía personal 
quedó claramente definida bajo la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica 
reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y obligaciones en 
materia de información y documentación clínica.  Esta ley delimita de forma 
mucho más específica los principios que conforman la autonomía de los  
pacientes. A efectos prácticos, supone un cambio en la actividad médico 
paciente que se ajusta a los principios éticos vigentes actualmente, y el 
conocimiento de sus artículos con aplicación en cuidados paliativos es 
imprescindible para tomar decisiones adecuadas. Esta ley regula el derecho 
a la información y recoge que los pacientes tienen derecho a conocer, con 
motivo de cualquier actuación en el ámbito de su salud, toda información 
disponible. El titular del derecho a la información es el paciente, y las 
personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho serán 
informadas en la medida que el paciente lo permita de manera expresa o 
tácita. En su artículo 2, sobre los principios básicos, plasma el respeto a la 
dignidad de la persona humana, a la autonomía de su voluntad, el derecho 
a decidir libremente y a negarse al tratamiento  y el deber de 
documentación clínica del profesional que interviene en la actividad 
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asistencial. Esta Ley define  documentación clínica  “el soporte de cualquier 
tipo o clase que contiene un conjunto mínimo de datos e informaciones de 
carácter asistencial”. En su artículo 4 señala el derecho a la información 
sanitaria y detalla cómo debe llevarse a cabo la información clínica. La 
información clínica la interpreta  como “todo dato, cualquiera que sea su 
forma, clase ó tipo, que permite adquirir ó ampliar conocimientos”. El  
artículo 7 recoge el derecho a la intimidad y el artículo 8 forja el respeto de 
la autonomía del paciente a través del consentimiento informado. Concreta 
el consentimiento informado como “la conformidad libre, voluntaria y 
consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades 
después de recibir la información adecuada, para que tenga lugar una 
adecuada actuación que afecta a su salud, (Ley 41/2002, de 14 de 
noviembre, básica reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y 
obligaciones en materia de información y documentación clínica). Toda 
actuación en el ámbito de la salud necesita el consentimiento libre y 
voluntario del paciente. Determina que será verbal en la mayoría de las  
ocasiones y que debe ser por escrito en procedimientos invasivos y en 
aquellos de previsible repercusión negativa en la salud del paciente.  
De la misma manera, reconoce en su artículo 11 el derecho a las 
instrucciones previas y  la necesidad de regular el procedimiento para 
garantizar su cumplimiento en todo el territorial nacional de acuerdo con lo 
dispuesto en la legislación de las Comunidades Autónomas. A través del 
documento de instrucciones previas “una persona mayor de edad, capaz y 
libre, manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se 
cumpla en el momento en el llegue a situaciones en cuyas circunstancias no 
sea capaz de expresarlos personalmente, sobre los cuidados y el 
tratamiento de su salud o, una vez llegado el fallecimiento, sobre el destino 
de su cuerpo o de los órganos del mismo. El otorgante del documento 
puede designar, además, un representante para que, llegado el caso, sirva 
como interlocutor suyo con el médico ó el equipo sanitario” (Sanz Ortiz, 
2006). Esta Ley delega en cada Servicio de Salud dicha  responsabilidad y 
ha sido asumida por las 17 Comunidades Autónomas de nuestro país 
mediante la promulgación de Leyes, la regulación a través de Decretos o la 
creación de Órdenes que han generado el Registro de las  Voluntades 
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Anticipadas.   El registro supone un documento legal dirigido a todos 
aquellos que proporcionan asistencia sanitaria de obligatoria 
cumplimentación  y al que se debe tener fácil acceso. 
A nivel internacional, el  Consejo Europeo1,  recoge  una serie de 
resoluciones y recomendaciones sobre el derecho de los pacientes que se 
encuentran en la fase final de la vida a  recibir atención sanitaria. Entre 
ellas la Resolución 613, sobre los derechos de los enfermos y moribundos, 
reclama el deseo de los enfermos terminales a morir en paz y dignidad, la 
Recomendación 779 considera que el médico debe hacer todo los esfuerzos 
para aliviar el sufrimiento, y la Resolución sobre el respeto a los derechos 
humanos solicita a los Estados que concedan preferencia a la creación de 
establecimientos de cuidados paliativos.  
Desde el punto de vista  asistencial, podemos apreciar que la relación 
tradicional profesional-paciente basada en el modelo paternalista ha dado 
paso a un modelo centrado en  la autonomía del paciente.  Así lo recogían 
las cuatro metas de la medicina publicadas por el Hastings Center; prevenir 
la enfermedad y las lesiones y promocionar la salud, aliviar el dolor y el 
sufrimiento, asistir, cuidar y evitar la muerte prematura, y velar por una 
muerte en paz, giran  en torno al respeto de la dignidad humana, la 
autonomía de la voluntad y  las resoluciones libremente adoptadas por las 
personas en el ámbito de su salud (Daniels, 1996).  Esta emergencia del 
valor de la autonomía personal ha modificado profundamente la relación 
clínica, que debe adaptarse ahora a la individualidad de la persona enferma. 
Sin embargo en la práctica diaria el constante dilema entre ciencia y valores 
hace que los profesionales no afrontemos los problemas bioéticos en toda 
su complejidad llevándolos a hacer con el paciente “todo lo que puede 
hacerse” sin pensar en “lo que debe hacerse” (Angora Mazuecos, 2008).   
 
 
                                       
1 Institución de la Unión Europea y de carácter intergubernamental que tiene entre 
sus funciones  la orientación y definición de directrices y objetivos prioritarios para 
la Unión de los países que lo componen.   
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1.3. MUERTE DIGNA Y REALIDAD ASISTENCIAL. 
 
Aunque la sociedad actual ha realizado esfuerzos para emprender una 
asistencia de calidad al final de la vida y ha  desarrollado herramientas y 
estrategias para ello, la realidad se muestra  tan  compleja que el desenlace 
de la muerte se torna  en muchas ocasiones complicado y mucho más aún  
si no se lleva a cabo un adecuado abordaje del proceso desde sus inicios.  
La forma de morir en la actualidad y sus causas, la preferencia y el 
lugar donde se produce, la dificultad para controlar los síntomas, la 
necesidad de predecir la muerte, la implicación de  la familia, y la 
concepción del término de cuidados paliativos,  son aspectos que 
condicionan  la calidad en el proceso de la muerte.  
 
 
1.3.1.   Causa y forma de morir en la actualidad. 
Actualmente se ha producido un progresivo envejecimiento de la 
población con un incremento de enfermedades crónicas y degenerativas. 
Uno de cada diez habitantes del planeta supera ya los 60 años y en el año 
2050 esta proporción será de uno de cada cinco.  (Navalproto, González, 
Martín, Vicente, Comet, & Vidal, 2006). La OMS reconoce que en el año 
2050 la población de más de 60 años pasará de 600 millones a 2 mil 
millones. El aumento de esta población será mayor  y más rápido en los 
países en vías de desarrollo donde se espera que se cuadruplique la 
población envejecida en los próximos 50 años.  (Pessini & Bertachini, 2006).  
Según los últimos datos publicados por el Instituto Nacional de 
Estadística, en el año 2009, año en el que nos centraremos para realizar la 
primera parte de nuestra investigación,  se produjeron en España 384.933 
defunciones. Fallecieron 185.838 mujeres y  199.095 hombres. La tasa 
bruta de mortalidad se situó en 838,1 fallecidos por cada 100.000 
habitantes.  
Las tres causas principales de muerte fueron las enfermedades del sistema 
circulatorio (responsables de 31,2 de cada 100 defunciones), los tumores 
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(27,3 de cada 100) y las enfermedades del sistema respiratorio (11,2 de 
cada 100).  
La  principal causa de muerte en los mayores de 74 años fueron las 
enfermedades del sistema circulatorio (35,7% del total de fallecidos de este 
grupo). 
A nivel más detallado de enfermedades, las isquémicas del corazón (infarto, 
angina de pecho) y las cerebrovasculares volvieron a ocupar el primer y 
segundo lugar en número de muertes (con 35.607 y 31.143 fallecidos, 
respectivamente). El número de fallecidos por enfermedades del sistema 
nervioso se situó en 18.771 (de los cuales 11.161 fueron debidos a la 
enfermedad de Alzheimer) y 14.455 a trastornos mentales (de los cuales 
13.732 fueron demencias). 
Dentro de los tumores, el que causó mayor mortalidad fue el cáncer de 
bronquios y pulmón (20.401 fallecidos), que se situó como la tercera causa 
de muerte, y el de cáncer de colon (10.846). En 2009 fallecieron 1.079 
personas por SIDA/VIH  ( Instituto Nacional de Estadística, 2011) 
En el año 2010 se produjeron en España 382.047 defunciones, 2.886 
menos que las registradas en 2009. Fallecieron 183.926 mujeres (un 1,0% 
menos que el año anterior) y 198.121 hombres (un 0,5% menos). La tasa 
bruta de mortalidad se situó en 829,2 fallecidos por cada 100.000 
habitantes, lo que supuso un descenso del 1,1% respecto al año anterior. 
Las tres principales causas de muerte por grandes grupos de enfermedades 
fueron las enfermedades del sistema circulatorio (responsables de 31,2 de 
cada 100 defunciones), los tumores (28,1 de cada 100) y las enfermedades 
del sistema respiratorio (10,5 de cada 100). 
La principal causa de muerte en los mayores de 79 años fueron las 
enfermedades del sistema circulatorio (37,3% del total de fallecidos de este 
grupo). 
De nuevo, las isquémicas del corazón y las cerebrovasculares ocuparon  el 
primer y segundo lugar en número de defunciones. En ambos casos, sin 
embargo, se produjo un descenso de muertes respecto al año anterior (del 
–1,0% y –3,3%, respectivamente). 
Dentro de los tumores, los responsables de mayor mortalidad fueron el 
cáncer de bronquios y pulmón (con un 1,6% más de defunciones en 2010) 
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y el cáncer de colon (con un 3,6% más de fallecidos). El número de 
fallecidos por SIDA/VIH se redujo un 5,4% en el año 2010  (Instituto 
Nacional de Estadística, 2012)  
En el año 2011 se produjeron en España 387.911 defunciones, 5.864 
más que las registradas en 2010. Fallecieron 188.057 mujeres (un 2,2% 
más que el año anterior) y 199.854 hombres (un 0,9% más). La tasa bruta 
de mortalidad se situó en 841,0 fallecidos por cada 100.000 habitantes, lo 
que supuso un aumento del 1,4% respecto al año anterior. 
Las tres principales causas de muerte por grandes grupos de enfermedades 
fueron las enfermedades del sistema circulatorio (responsables del 30,5% 
del total de defunciones), los tumores (28,2%) y las enfermedades del 
sistema respiratorio (10,9%). 
Las dos primeras mantuvieron la misma tendencia de los últimos años: 
ascendente en los tumores (un 2,0% más de fallecidos) y descendente en 
las enfermedades circulatorias (–0,7%). En cambio, las muertes por 
enfermedades respiratorias aumentaron un 4,9% después de haber 
disminuido en los dos años anteriores. Pero el grupo que experimentó un 
mayor aumento de defunciones en 2011 en términos relativos fue el de 
enfermedades del sistema nervioso (5,0%) que se situó como cuarta causa 
de muerte más frecuente.  (Instituto Nacional de Estadística, 2013). 
 
La sociedad actual ante la muerte. 
 Estos datos nos permiten recordar que la muerte es un hecho final 
imparable. Morimos porque envejecemos y envejecemos aunque no 
enfermemos. Todos nosotros, desde que nacemos estamos expuestos. La 
muerte puede llegar y llega.  
Pero el proceso de morir en el ser humano no sólo entraña  un hecho  
fisiológico, sino que supone un fenómeno cultural y social influenciado por la 
religión, la familia, la economía, la política y el contexto,  de modo que cada 
muerte, aún siendo el destino de todos nosotros, tiene un carácter propio. 
Tal es así que García-Orellan (2003) sostiene que la simbolización que cada 
uno tiene de la  muerte  determina la forma en que vivimos. A pesar de 
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ello, ante situaciones en las que nos encontramos indefensos y 
abandonados, la cultura y las creencias adoptan una dimensión religiosa 
que dan respuesta a esta situación de amenaza que es el fin de la vida.  No 
obstante, desde mediados del siglo XIX y a lo largo de las generaciones que 
han sucedido, la dimensión científica ha ido respondiendo al por qué de la 
muerte, de manera que se ha producido una simbiosis entre la creencia 
religiosa y la científica.  
Suarez Rienda (2011) describe en sus investigaciones la huella de la 
muerte en la historia de las sociedades.  La población occidental  europea a 
lo largo de los siglos y hasta la primera mitad de la Edad Media vivió el 
deceso  de una manera esperada por el propio moribundo, en su lecho, 
junto a su familia, sin dramatismos y excesos. Sin embargo a partir del 
siglo XII la persona adoptó conciencia de si mismo en el seno de una 
inclinación por lo material y el apego por las personas que le acompañaron 
durante la vida, adquiriendo el proceso de la muerte el sentido de una 
muerte colectiva.  Este sentimiento cobra fuerza con el paso del tiempo de 
manera que en el siglo XVIII irrumpe la preocupación por la muerte ajena 
más que por la propia. El desgaste emocional y la manifestación del dolor a 
través del luto se hicieron presentes. A mediados del siglo XIX comenzó a 
germinar la idea negativa de la  muerte tornandose tabú y viviéndose como 
una  repulsa y una sobreprotección a aquellos que iban a experimentar una 
pérdida definitiva. En el siglo XX, la sociedad comenzó a actuar desde el 
convencimiento de que negar al enfermo la proximidad de su muerte lo 
beneficiaba.  La atención sanitaria dejó  de realizarse  preferentemente en 
el hogar,  y el duelo, que se había mostrado a través de los velatorios en las 
casas y mediante  los entierros públicos y el luto, se muestra ahora como 
algo mórbido que se lleva a cabo en la más estricta intimidad (Limonero, 
1994). 
El resultado es que hoy en día formamos parte de una sociedad que siendo 
mortal rechaza la muerte y todo lo que la recuerda. En palabras de Sanz 
Ortiz (2001), la muerte en el plano antropológico equivale a la eliminación 
de la persona, en el plano moral y ético es una constante fuente de 
problemas y en el plano social  un servicio que se tiende a ocultar. En cierto 
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modo, no podemos soportar vivir  sintiendonos  amenazados. La 
enfermedad, la vejez y la muerte son  consideradas tabúes y temas que 
tendemos a esquivar, y  la  sociedad en la que vivimos no favorece en 
abosluto a la persona que enferma. Nos apartamos física y emocionalmente 
del que habla de muerte y del que recibe un pronóstico fatal. Thomas L.V.  
ya definió  este fenómeno en 1991 como la “desocialización de la muerte”, 
expresión que empleó para hacer referencia a la falta de solidaridad y al 
abandano de los enfermos y de los moribundos. Y es que como describe 
Aguilera Portales (2009), aunque la muerte irrumpe en nuestra conciencia 
de distintas maneras y formas, por lo general, se presenta como 
enfermedad y consecuentemente como agonía.   
 
Somos concientes de que el miedo a la muerte ha dado lugar a 
diferentes manifestaciones;  negándola y aplazando al máximo el acto final, 
aceptandola ó negociando con ella. Pero en general se puede considerar que 
hoy en día  la idea de la muerte ha sufrido una evolución desadaptativa. La 
ciencia y el progreso han hecho que las actitudes favorables del 
afrontamiento y la aceptación que habían calificado todo el  proceso, den 
paso a situaciones de fobia y negación, y a un profundo cambio en la forma 
de morir desde mediados del siglo XX (García-Orellan, 2003; Suarez, 2011).  
El crecimiento en cuidados especializados, la creación de nuevos 
tratamientos y el énfasis en la curación y la rehabilitación se han hecho 
evidentes. Entendemos que la muerte no forma parte de la vida y la 
mayoría de nosotros no  estamos preparados para admitir que un día 
tenemos que morir. En la sociedad  moderna  la muerte es retrasada, 
evitada y escondida, probablemente para demorar el sufrimiento que 
conlleva la pérdida (Field & Cassel, 1997). 
Paralelamente la familia, institución cuidadora por excelencia desde 
principios de los tiempos, ha sufrido grandes cambios. Las estructuras 
familiares extensas han dado paso a familias nucleares  en las que ambos 
cónyuges trabajan fuera y en casa nunca hay nadie. Ante las situaciones de 
dependencia, cada vez se hace mas uso de guarderías para niños y 
residencias para ancianos que acogen a personas mayores válidas que no 
pueden ser atendidas por sus familias, ó simplemente no tienen a nadie. Y 
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dentro de éstas, existen otras instituciones que reciben a pacientes 
incapacitados con enfermedades crónicas de larga duración y que necesitan 
atención permanente  (Sanz, 2001).  
Finalmente, cuando llega el final de nuestra existencia,  el sistema sanitario 
pone a disposición de la sociedad un arsenal de tecnología biomédica que, 
según Sanz Ortiz, se vuelve contra el enfermo. El resultado inútil en 
situaciones de terminalidad convierte la ayuda en sobrecarga y la persona 
enferma en una víctima, llevando al enfermo a pensar que su sufrimiento 
sólo finaliza con la muerte.  
En definitiva, podemos concluir que el cambio en los patrones 
sociales,  la negación de la muerte y el desarrollo de la tecnología  conlleva 
a que los pacientes fallezcan en instituciones sanitarias. 
 
 
La preferencia y el  lugar donde se produce la muerte.  
Tanto pacientes como familiares prefieren el cuidado en el hogar 
antes que el cuidado en una institución. Morir en el domicilio proporciona 
confort, intimidad y seguridad. Nos permite estar  cerca de todo lo que nos 
resulta familiar y  rodeado de los seres queridos  (Stajduhar & Davies, 
2005).  Cuando imaginamos la muerte, queremos que dicho momento no 
ocurra en el hospital sino en la propia casa  (Cohen et al., 2008). Valentín y 
Murillo (2005) refieren que en los hospitales la muerte pasa desapercibida y 
se convierte en algo ajeno, aséptico, silencioso y solitario.  Esto, que es lo 
que se conoce como el “secuestro de la muerte”, es lo que la mayoría de 
nosotros no queremos que nos ocurra. Desde las instituciones anhelamos 
estar conectado al medio social y a la comunidad, y lo que deseamos es  
llegar al final de nuestros días con la sensación de tener una vida normal  
(Proulx & Jacelon, 2004).  
De Miguel y Mari Klose (2000), profesionales que trabajaron las normas 
idealizadas del buen morir, identificaron  que morir en casa y no 
hospitalizado ni en una residencia de ancianos, es uno de los seis elementos 
de lo que ellos configuran  “el canon de la muerte”, junto con morir sin 
dolor, durmiendo, de forma rápida, rodeado de los seres queridos y a edad 
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avanzada. Preferimos morir donde hemos vivido, en casa y además en 
nuestra propia cama.   
Sin embargo, a la hora de discutir donde efectivamente mueren los 
pacientes tenemos que reconocer que la muerte ha cambiado de cama. Hoy 
en día la mayor parte de las personas fallecen en el hospital. Se conoce 
que, más de la mitad, un 56%  de los fallecimientos se producen en 
instituciones y hospitales (Conroy, 2011), aunque otros autores españoles 
como Vila Santasuana (2008) ó Sanz Ortiz (2001) señalan que este 
procentaje se eleva  hasta  el 75 ó 90%  respectivamente. Cohen y sus 
colaboradores (2008) aportaron  en su  estudio sobre las muertes ocurridas 
en los paieses europeos los siguientes porcentajes: en Holanda el  40%, en  
Bélgica el  52%, en  Inglaterra el 58%; en Escocia el  59% y  Gales y 
Suecia el 63%. 
Para comprender esta realidad nos centraremos en  los factores asociados 
al lugar donde ocurre el deseso. Muchos de ellos fueron expuestos por 
Natalia Luxardo en el VIII Jornadas Nacionales  de debate interdisciplinario 
de salud y población, celebradas en Buenos Aires en 2009:  
 
1. La opinión del paciente. El principal determinante de una muerte en 
casa es el deseo del propio paciente (Brazil, Howell, Bedard, Krueger, 
& Heidebrecht, 2005;  Brink & Smith, 2008), ó bien el deseo del 
binomio paciente-cuidador de permanecer en el hogar  (Agar, 
Currow, Shelby-James, Plummer, Sanderson, & Abernethy, 2008;  
Fukui, Kawagoe, & Masako, 2003).   
Hay autores que afirman que la hospitalización se produce porque el 
paciente piensa que esta decisión va a ser mejor para el cuidador, 
aunque no sea  mejor para él (Gruneir, Mor, Weitzer, Truchill, Teno, 
& Roy, 2007). De manera similar, el estudio de Agar et al. (2008) y el 
de Foreman, Hunt, Luke y  Roder (2006)  asocian la preferencia de 
los pacientes por morir en hospitales con la sensación que tienen  de 
ser una carga para su familia.  
La realidad es que la situación del paciente en los últimos días 
provoca impotencia y elevados  niveles de ansiedad en la familia, y la 
sobrecarga de trabajo y la claudicación familiar imposibilita, en 
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ocasiones, el cuidado en el hogar de estos enfermos con alta 
demanda de cuidados.  
2. Las condiciones de salud generadas por la enfermedad. A medida que 
avanza la enfermedad las condiciones físicas del enfermo decaen. Las 
descompensaciones agudas requieren el control de los síntomas y 
precisan el apoyo de una tecnología que no se dispone en el 
domicilio.  La disnea, el dolor, la hemorragia y el delirio con trastorno 
de la conducta y cognitivos son los síntomas de difícil control ó 
refractarios que requieren ingresos hospitalarios. Señala Tang (2000) 
que  los cambios clínicos sobrevenidos durante la enfermedad hacen 
que los pacientes cambien las preferencias del lugar de la muerte.  
Entendiéndolo así, esta preferencia sobre el lugar de muerte está 
asociada a circunstancias tales como la posibilidad de los cuidadores 
de controlar el dolor del paciente y  el manejo de los síntomas, y a 
medida que la enfermedad avanza y los problemas se agudizan, se 
suelen producir cambios sobre el lugar elegido para morir, siendo 
muchas veces la opción institucional la preferida.  
3. La disponibilidad y el acceso a los dispositivos de atención 
domiciliaria. La disponibilidad de servicios de cuidados paliativos y 
equipos sanitarios  de atención domiciliaria es otro de los factores 
importantes asociados al lugar del fallecimiento  (Cohen et al., 2008). 
Sabemos que en España el desarrollo de esta nueva forma de 
cuidados se ha producido de forma desigual en las diferentes 
Comunidades Autónomas. El acceso a los  servicios de Cuidados 
Paliativos y la frecuencia de las visitas domiciliarias se asocian a una 
mayor probabilidad de morir en casa  (Foreman, Hunt, Luke, & 
Roder, 2006), y  no todos los ciudadanos podemos optar a los 
mismos recursos. La carencia de ellos conduce a la muerte 
hospitalaria.  
4. Características asociadas a los cuidadores. Cohabitar con el enfermo, 
disponer de un cuidador principal, y la disponibilidad de más de un 
miembro de la familia que pueda dedicarse a la tarea de cuidar, son 
factores predictores de la muerte en domicilio  (Fukui, Kawagoe, & 
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Masako, 2003; Brink & Smith, 2008;  Stajduhar, Allan, Cohen, & 
Heyland, 2008;  Gruneir, Mor, Weitzer, Truchill, Teno, & Roy, 2007;  
Howat, Veitch y Cairns, 2007).  También refieren  la influencia de 
otros factores como son el parentesco de primer grado, la buena 
salud del cuidador y especialmente pertenecer al género  femenino.  
5. Factores sociodemográficos. Existen estudios que encuentran relación 
entre el lugar de la muerte y factores sociodemográficos. 
Concretamente en España, y según el estudio de Jiménez Puentes, 
Perea Milla y Rivas Ruiz (2006), el porcentaje de muertes mostró 
asociaciones estadísticamente significativas con tres variables 
demográficas y con una variable asistencial. Fue mayor las muertes 
hospitalarias en las Comunidades Autónomas con menos población 
anciana,  menos población rural y más población extranjera, así como 
en aquellas Comunidades con mayor frecuentación de urgencias. Este 
estudio concluyó que los menores porcentajes de muertes en 
hospitales se dieron Castilla La Mancha y Extremadura. Manifiestan 
que el carácter rural de una comunidad se podría relacionar con una 
mentalidad y estilos de vida más tradicionales que llevan a asumir 
con más normalidad la muerte en el propio hogar ó también con una 
peor accesibilidad física ó geográfica a los servicios sanitarios.   
Otros estudios también apuntan que la muerte en casa también está 
asociada al estado civil. La personas separadas tiene más 
probabilidades de morir en hospitales que las casadas  (Foreman, 
Hunt, Luke, & Roder, 2006), y estar casado es un predictor de morir 
en el domicilio, pero sólo para los hombres, no para las mujeres, 
resultado que asocian al tradicional rol de cuidadoras de las mujeres 
o bien porque los hombres mueren antes  (Wilson et al., 2001). 
 
Una vez analizados los factores que influyen en el lugar donde se 
produce el fallecimiento, hay que reconocer que las muertes en los 
hospitales son problemáticas por el alto costo de la hospitalización y porque 
se utilizan camas de hospitales de agudos para el cuidado cuando en 
muchas ocasiones esta atención podría ser provista desde otro lugar 
(Wilson et al., 2001). Esto representa un aumento del gasto significativo si 
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se considera que existe un incremento de la utilización de los servicios de 
salud de entre el 10 y el 12%  durante el último año de vida del paciente.  
Existen  estudios de economía de la salud como el realizado por Docherty, 
Owens, Asari-Ladi et al., (2008) que también sostienen que los costos del 
cuidado a moribundos se reducen a la mitad en el hogar en comparación 
con lo que se gasta en los hospitales.  
Por todo lo expuesto, diversos autores señalan que hace falta 
destinar más recursos para a la atención domiciliaria, para el entrenamiento 
de los profesionales y para el cambio de actitudes que incrementen el 
tiempo de permanencia en casa y las muertes en ella (Ahiner-Elnquist, 
Jordhoy, Jannet, Fayers, & Kaasa, 2004). De este modo, un sistema que 
integre el cuidado en el final de la vida entre áreas de hospitales y servicios 
de cuidados paliativos domiciliarios permitiría aumentar el porcentaje de 
muerte en casas  (Yun et al., 2006).  
En definitiva, se muere donde se puede y el  lugar del fallecimiento 
depende, más que de la propia voluntad del enfermo, de la evolución y 
complejidad de la enfermedad y del modo en que se presten los cuidados  
(Munday & Dale, 2009;  Murray, Fiset, Young, & Kryworuchko, 2009).  
Antes el hospital era el lugar donde iban a morir los pobres, ahora es el 
lugar donde van a morir los ricos. Aunque se va con la intención de ser 
curado, en el hospital se muere. 
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1.3.2.  La dificultad  de predecir la terminalidad.  
 
 
Ante la institucionalización de la muerte y los problemas derivados de 
la asistencia diaria  como la negación de la muerte, el énfasis por la 
curación y la rehabilitación, la alta especialización de los profesionales, la 
falta de recursos y la escasa formación en cuidados paliativos, tenemos que 
añadir un aspecto más que complica la atención de los pacientes 
terminales, descrito además ampliamente  en la literatura. Se trata de la 
dificultad para reconocer  la situación de terminalidad y la predicción con 
exactitud de la muerte  (Monzón et al, 2008; Formiga, López-Soto, Navarro, 
Riera Mestre, Bosch, & Pujol, 2008; Freund, Weckmann, Casarett, Swanson, 
Brooks, & Broderick, 2012; Dy, Shugarman, Lorenz, Mularski, & Lynn, 
2008).  
Aunque parezca obvio, el aspecto más importante que debe tener en 
cuenta el personal sanitario, y en concreto el médico responsable que es 
quien instaura el tratamiento, es determinar y reconocer que el paciente se 
está muriendo.  Se define paciente en situación terminal por enfermedad 
oncológica o no oncológica “aquel afectado por una enfermedad avanzada, 
incurable y progresiva, sin posibilidades razonables de respuesta al 
tratamiento específico y con un pronóstico de vida limitado. En él concurren 
síntomas multifactoriales intensos y cambiantes, un gran impacto emocional 
en paciente y familiares y una alta demanda de atención. La enfermedad 
terminal no oncológica vendrá definida,  además, por la presencia de 
fracaso orgánico y deterioro progresivo reversible” (Cia Ramos et al., 2007). 
La decisión por parte de los clínicos de definir a un paciente como 
terminal debe ser tomada sólo por personal cualificado y con experiencia, 
estando dicha decisión sujeta a revisión permanente, pues continuamente 
aparecen  nuevos tratamientos que cambian rápidamente los conceptos de 
terapia con intención curativa y/o terapia con intención paliativa (Valentín & 
Murillo, 2005). Cuando clasificamos a los pacientes dentro de un término 
general como “enfermedad terminal o etapa al final de la vida”, existe una 
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importante controversia y confusión sobre qué cuidados hay que aplicar. 
Estas cuestiones se complican todavía más cuando utilizamos el término de 
“paciente terminal” sin hacer referencia a su situación, estadio de la 
enfermedad o la percepción individual de cada enfermo sobre la calidad de 
muerte.  
Para entender y diferenciar estas situaciones, Valentín y Murillo 
(2005) definen tres patrones evolutivos en función de las  características  
de la enfermedad:  
1. El primer patrón engloba a los pacientes oncológicos avanzados 
terminales, que habitualmente pueden continuar realizando las actividades 
de la vida diaria y mantener su capacidad de decisión hasta una fase muy 
avanzada de la enfermedad. 
2. El segundo patrón corresponde a aquellos enfermos que fallecen 
fundamentalmente por un fallo orgánico crónico como corazón, pulmón, 
riñón o enfermedad hepática. Estos pacientes habitualmente están muy 
enfermos durante meses o años con exacerbaciones recurrentes. En ellos el 
pronóstico de la muerte permanece impredecible hasta una fase muy 
avanzada de la enfermedad. 
3. Las personas con incapacidad cognitiva progresiva como en los 
casos accidente cerebrovascular agudo (ACVA), demencia o edad avanzada 
que siguen un tercer patrón de deterioro. 
Ante esta complejidad, hay autores que afirman que con frecuencia 
no existe la sensación de padecer una enfermedad teminal, ni en el paciente 
ni en la familia, y muchas veces tampoco en el personal sanitario, que no 
reconoce la proximidad de la muerte y el paciente acaba falleciendo con 
tratamiento activo  (Formiga, 2004).  
El Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos de la 
Consejería de Salud de Andalucía (2007), establece que el desafío es llegar 
al acuerdo de a que pacientes, con que enfermedades y cuando se les debe 
ofertar los cuidados paliativos. En él se propone un listado mínimo de 
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enfermedades que deben recibir este tipo de cuidados. El listado fué 
elaborado  atendiendo a la propuesta de McNamara en el año 2006:  
 Cáncer 
 Insuficiencia cardiaca. 
 Insuficiencia renal. 
 Insuficiencia hepática. 
 La enfermedad pulmonar obstructiva crónica (EPOC). 
 Enfermedad de la motoneurona.  
 Esclerosis lateral amiotrófica (ELA) 
 La enfermedad de Parkinson. 
 La enfermedad de Huntington. 
 La enfermedad de Alzheimer. 
 El síndrome de la inmunodeficiencia adquirida (SIDA). 
 
Ahora bien, lo cierto es que muchos de los  componentes de estas 
enfermedades permiten que no tengamos que tomar decisiones durante 
meses ó años antes de la muerte, y en otros casos de enfermedad 
avanzada  los profesionales deben establecer unos factores mínimos que 
permitan reconocer  el estado de progreso de la enfermedad y establecer 
una aproximación del tiempo de supervivencia.  
 
Factores pronósticos en los pacientes con enfermedad 
oncológica en situación terminal. 
 
El Plan Integral de Cuidados Paliativos de Andalucía (2007) presenta  
los siguientes parámetros  como predictores de la situación terminal en 
pacientes con patología oncológica: 
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1. La capacidad funcional del paciente. La medición de la funcionalidad 
del paciente supone una ayuda para establecer el tratamiento en 
base a la supervivencia. 
a. Indice de Karnofsky (IK), utilizado tanto para el cáncer 
avanzado como para la situación terminal. Fue descrito  por 
primera vez por Karsnofky y Bucheral en 1949 con el objeto de 
evaluar agentes quimioterápicos en el tratamiento del cáncer.  
La fiabilidad de la escala fue estudiada  por Yates, Chalrmer, y  
Mckegney en  1980. La validez se evaluó mediante la 
correlación con un gran número de variables clínicas 
presentando una fuerte correlación con la funcionalidad y una 
débil correlación con variables referidas al estado psicológico. 
La fiabilidad interobservador obtenida fue aceptable (un 
coeficiente de correlación de Pearson de 0,69 con p< 0,001) 
destacando que las medidas obtenidas en el hospital eran más 
elevadas que las obtenidas en consulta.  Un IK bajo predice 
tiempos de supervivencia cortos, sin embargo índices 
inicialmente  elevados no necesariamente preciden tiempos de 
supervivencia alargados, y su deterioro indica un 
empeoramiento importante en el pronóstico. 
 
Escala 1:   ÍNDICE DE KARNOFSKY 
  100% Normal. No hay evidencia de enfermedad. 
   90% Posibilidad de llevar vida normal; ligeros signos o síntomas de enfermedad. 
   80% Actividad normal con esfuerzo, algunos signos o síntomas de enfermedad. 
   70% 
Posibilidad de cuidar de sí mismo; imposibilidad de llevar una actividad 
normal o de realizar un trabajo activo. 
   60% Requiere asistencia ocasionalmente, pero tiene posibilidades de llevar a 
cabo la mayoría de sus necesidades personales. 
   50% Requiere asistencia y frecuentes cuidados médicos. 
   40% Incapacitado; requiere asistencia y cuidados médicos especiales. 
   30% 
Incapacidad severa; está indicada la hospitalización. No hay inminencia de 
muerte. 
   20% 
Muy enfermo, es necesario hospitalizar; requiere tratamiento de 
sostenimiento. 
   10% Moribundo. Progreso rápido fatal. 
   0% Muerto 
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Actualmente el IK, para uso hospitalario, está en desuso y se 
utiliza una variante, el Palliative Performance Status para 
medir la capacidad funcional de paciente oncológico. 
 
b. Escala de actividad del grupo oncológico del este (ECOG), que 
fue desarrollada con el objeto de dotar a los oncólogos de un 
instrumento sencillo que les permitiese discriminar entre los 
pacientes susceptibles o no de recibir quimioterapia. La validez 
y la fiabilidad han sido investigadas en varios estudios 
obteniendose buenos resultados  (Guyatt, Deyo, Charlson, 
Levine, & Mitchel, 1989;  Conill, Verger, & Salomero, 1990). La 
fiabilidad interobservador es muy alta cuando son oncólogos 
los que realizan la evaluación (coeficiente de correlación de 
Kendall 0,75) y mantiene un buen índice cuando la medición se 
compara entre médicos y pacientes (coeficiente de correlación 
de Kendall 0,59), (Loprinzi et al., 1994).  
Se ha demostrado una alta correlacion entre el IK y el ECOG. 
Los valores del coeficiente de correlación de Spearman 
obtenidos fueron de 0,85 (p< 0,0001) en el estudio de Loprinzi 
y sus colaboradores y de 0,87 (p< 0,0001) en el estudio de 
Bucheri, Ferrigno y  Tamburini (1996).  
 
Escala 2: ECOG  
   0 
Completamente activo, capaz de realizar toda actividad previa a la 
enfermedad sin restricciones. 
   1 
Restringido en la actividad física enérgica, pero está en régimen 
ambulatorio y es capaz de realizar el trabajo de naturaleza ligera o 
sedentaria. 
   2 Actividad normal con esfuerzo, algunos signos o síntomas de enfermedad. 
   3 
Capacidad limitada de cuidar de sí mismo, confinado a la cama o una silla 
durante más del 50% de las horas de vigilia. 
   4 Totalmente incapaz. No puede cuidar de sí mismo. Totalmente confinado a 
la cama o una silla.. 
   5 Muerto 
. 
 
c. El Palliative Performance Status (PPS). Es una escala con 
significación pronóstica y que no hace referencia al lugar donde 
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se prestan los cuidados. Fue desarrollada especialmente para 
pacientes paliativos y es una modificación del IK, mostrando 
una alta correlación con este último (coeficiente de Spearmen 
0,94), (Morita, Tsunoda, Inoue, & Chihara, 1999) . Sin 
embargo en la bibliografia se detalla que se precisan más 
trabajos que evaluar su validez y fiabilidad.  
  
Escala 3: PALLIATIVE PERFORMANCE STATUS (PPS) 
% Deambulación 
Evidencia enfermedad 
(EE) 
Autocuidados Ingesta Conciencia 
100  Libre  Normal. Sin EE  Completos  Normal  Alerta  
90  Libre  Normal. Alguna EE  Completos  Normal  Alerta  
80  Libre  Con esfuerzo. Alguna EE  Completos  
Normal o 
reducida  
Alerta  
70  Reducida  Alguna EE  Completos  
Normal o 
reducida  
Alerta  
60  Reducida  
Imposible hacer hobbies 
trabajo doméstico. E. 
manifiesta  
Ayuda ocasional  
Normal o 
reducida  
Alerta o confusión  
50  
Principalmente 
sentado o estirado  
Imposible cualquier 
trabajo. E. extensa  
Ayuda 
considerable  
Normal o 
reducida  
Alerta o confusión  
40  
Principalmente 
encamado  
Igual  
Básicamente 
asistido  
Normal o 
reducida  
Alerta o 
somnolencia o 
confusión  
30  
Totalmente 
encamado  
Igual  
Completamente 
dependiente  
Reducida  Igual  
20  
Totalmente 
encamado  
Igual  
Completamente 
dependiente  
Pequeños 
sorbos  
Igual  
10  
Totalmente 
encamado  
Igual  
Completamente 
dependiente  
Cuidados 
boca  
Somnolencia o 
confusión  
0  Fallecido     
 
 
 
2. Síntomas y signos clínicos. Según el Proceso Asistencial Integrado en  
Cuidados Paliativos de Andalucía (2007), los síntomas que con más 
frecuencia aparecen en pacientes terminales con enfermedades 
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oncológicas son la pérdida de peso, disfagia, disnea, anorexia, 
astenia, estreñimiento e inmovilidad. El dolor, a pesar de ser un 
síntoma con elevada prevalencia, no tiene una connotación 
pronóstica.  
3. Datos clínicos. La hipoalbuminemia se asocia con una mayor 
probabilidad de fallecimiento. También lo son la leucocitosis, 
linfocitopenia, trombocitopenia y niveles elevados de la fosfatasa 
alcalina y la proteína C reactiva.  
4. La impresión clínica del profesional. Tendemos a sobreestimar de 3 a 
5 veces la supervivencia  (Cía Ramos et al., 2007), aunque  la 
predicción suele ser más exacta a medida que nos acercamos al 
momento de la muerte  (Finucane, 1999).  
5. Índices pronósticos de supervivencia. Los parámetros anteriormente 
citados, por separado, no tienen un valor exacto a la hora de 
cuantificar el pronóstico. Existen dos índices pronósticos en pacientes 
oncológicos terminales que permiten clasificar a los pacientes en 
grupos con supervivencia significativamente distintos.  
a. Palliative Prognostic Score (PaP score). Permite clasificar a los 
pacientes en tres grupos según la probabilidad de 
supervivencia a 30 días. 
 
Teniendo en cuenta las puntuaciones obtenidas según las categorías 
que contempla la escala y que se muestran a continuación, la 
probabilidad de supervivencia a los 30 días es la siguiente: 
o PaP 0-5.5 puntos: probabilidad ˃ 70% de supervivencia a 
los 30 días. 
o PaP 5.6-11 puntos: probabilidad entre 30-70% de 
supervivencia a los 30 días. 
o PaP 11.5-17.5 puntos: probabilidad ˂ 30% de supervivencia 
a los 30 días.  
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Puntuaciones parciales para las categorías del PaP score: 
 
DISNEA: 
     No                                                                                 0 
    Si                                                                                   1 
ANOREXIA 
     No                                                                                 0 
    Si                                                                                1,5 
INDICE DE KARNOFKY 
   ≥ 50                                                                              0 
   30-40                                                                            0 
   10-20                                                                          2,5 
ESTIMACIÓN CLÍNICA DE SUPERVIVENCIA EN SEMANAS 
    ˃12                                                                               0 
    11-12                                                                            2 
    9-10                                                                           2,5 
    7-8                                                                             2,5 
    5-6                                                                             4,5 
    3-4                                                                                6 
    1-2                                                                             8,5 
LEUCOCITOSIS 
   Normal, 4.8000-8.500 cel/l                                              0 
   Alto, 8.501-11.000 cel/l                                                0,5 
   Muy alto                                                                     1,5 
PORCENTAJE DE LINFOCITOS 
   Normal, 20-40%                                                            0 
   Alto, 12-19%                                                                 1 
   Muy alto, 0-11%                                                          2,5 
 
 
Esta escala ha sido validada en contextos diferentes, pero 
especialmente en unidades especializadas de cuidados paliativos y 
servicios de oncología.  En 2011, Tarumi y sus colaboradores la 
validaron partiendo de la  mayor muestra sometida a estudio hasta el 
momento, obteniendo diferencias significativas de p=0,001 para cada 
una de sus variables en los tres grupos en los que la escala permite 
dividir a los pacientes según la curva de supervivencia (Tarumi et al., 
2011).  Es la escala recomendada tras la revisión sistemática 
realizada por la European Association for Palliative Care (Maltoni et 
al., 2005), sin embargo está insuficientemente validada para su uso 
en pacientes no oncológicos  (Maltoni et al., 1999; Pirovano et al., 
1999; Glare, Eychmueller, & McMahon, 2004). 
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b. Palliative Prognostic Index (PPI score). Predice la supervivencia 
de 3 a 6 semanas.  
 
Puntuaciones parciales para las categorías del PPI score: 
 
PALLIATIVE PERFORMANCE STATUS (PPS): 
      10-20                                                                             4 
    30-50                                                                           2,5 
       ≥ 60                                                                                                                        0 
SÍNTOMAS CLÍNICOS 
     Vía oral libre                                                                                 
              Normal                                                                      0 
              Moderadamente reducida                                          1 
               Severamente reducida                                           2,5 
     Edemas                                                                               1 
     Disnea de reposo                                                             3,5 
     Delirium                                                                          4,5 
 
 
Teniendo en cuenta las puntuaciones, la probabilidad de 
supervivencia es la siguiente: 
o PPI˃6 puntos: Predicción de supervivencia de tres semanas. 
o PPI˃4 puntos: Predicción de supervivencia de seis semanas. 
 
No obstante, la bibliografía refiere que esta escala precisa una mayor 
validación (Morita, Tsunoda, & Inoue, 1999). 
 
 
Factores pronósticos en los pacientes con enfermedad no 
oncológica en situación terminal. 
En las enfermedades no oncológicas el pronóstico vital es más difícil 
de determinar, por lo que la necesidad de cuidados paliativos vendrá 
definida por la presencia de fracaso orgánico y deterioro irreversible, con un 
sufrimiento intenso que no permite ser aliviado. Aunque en la literatura se 
refleja la necesidad de llevar a cabo más estudios para establecer modelos 
de predicción de mortalidad, existen descritos factores que pueden ayudar a 
establecer la situación terminal. 
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1. Factores pronósticos generales:  
Se considera la edad avanzada, la comorbilidad, la vulnerabilidad, 
la disminución de la capacidad funcional, el deterioro cognitivo 
avanzado, la pérdida de peso de más del 10% del peso corporal 
en los últimos 6 meses, hipoalbuminemia y progresión de la 
enfermedad de base con un aumento de las necesidades de 
atención sanitaria. A parte de estos factores recogidos en el Plan 
Integral de Cuidados Paliativos, Navarro Sanz y López Almazán 
(2008) añaden otros factores como la depresión y la falta de un 
adecuado soporte sociofamiliar. Todos ellos coindicen con los 
identificados en la revisión sistemática publicada por Salpater y 
sus colaboradores en el año 2012, a partir de la cual concluyen 
que la presencia de estos factores suelen ser  refractarios al 
tratamiento en estas enfermedades y que la presencia de 2 a 4 de 
ellos  indica generalmente una supervivencia media de 6 meses 
(Salpeter, Luo, Malter, & Stuart, 2012). 
 
2. Factores pronósticos específicos: 
A diferencia con las enfermedades oncológicas terminales,  existe 
una ausencia de modelos predictivos de supervivencia específicos 
y validados para la atención de enfermedades terminales no 
oncológicas que deriva en una mayor indecisión para decidir la 
aplicación de cuidados paliativos. Esta falta de modelo clínico, se 
confirmó tras la revisión sistemática llevada a cabo en 2005 por 
Coventry y sus colaboradores, que confirmaron la necesidad de 
trabajar en la elaboración de indicadores pronósticos para estos 
pacientes  (Coventry, Grande, Richars, & Todd, 2005).  
A pesar de que estudios prospectivos no han podido confirmar la 
validez de los criterios,  la National Hospice Organization2 (NHO) 
elaboró una propuesta para identificar la terminalidad de las 
enfermedades no oncológicas en base a las manifestaciones de la 
                                       
2 Organización Nacional de Hospicios y Cuidados Paliativos de Estados Unidos. 
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enfermedad (Stuard, Alesander, Arenella, Connor et al., 1996), y  
su utilización ha permitido el acceso de pacientes no oncológicos a 
servicios específicos de cuidados paliativos. Estos criterios se 
exponen a continuación: 
 Insuficiencia cardiaca avanzada: La situación de 
terminalidad viene dada por cuando la insuficiencia es 
refractaria al tratamiento médico y no es subsidiaria de 
trasplante cardiaco. Son factores pronósticos de la situación 
terminal: 
o Disnea de grado IV de la New York Heart Association 
(NYHA)3. 
o Fracción de eyección ≤ 20%. 
o Persistencia de síntomas de insuficiencia cardiaca 
congestiva a pesar del tratamiento con diuréticos, 
vasodilatadores e inhibidores de la enzima convertidora 
de angiotensinas (IECAs).  
o Insuficiencia cardiaca refractaria y arritmias 
supraventriculares o ventriculares resistentes al 
tratamiento antiarrítmico. 
A parte de estos factores, Formiga y sus colaboradores (2004) 
añaden otros que esclarecen la identificación de situación 
terminal y la toma de decisiones en la atención al paciente con 
insuficiencia cardiaca. Añaden: 
o Enfermedades concomitantes graves. 
o Arritmias sintomáticas resistentes al tratamiento. 
o Antecedentes de parada cardiaca y reanimación 
cardiopulmonar. 
o Historia de síncope no filiado. 
o Embolismo cardíaco (accidente cerebrovascular). 
o Presión sistólica basal < 120mm Hg. 
                                       
3 Organismo estadounidense de  cardiología conocido por establecer la clasificación funcional de 
insuficiencia cardiaca. Una disnea de grado IV incapacita al enfermo a realizar cualquier actividad física 
apareciendo los síntomas en reposo.   
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o Hiponatremia. 
o Insuficiencia renal. 
o Ausencia de un factor desencadenante. 
 
 Enfermedad Pulmonar avanzada. Los factores que 
proponen como pronósticos de enfermedad terminal son: 
o Disnea de reposo con escasa o nula respuesta a los 
inhaladores. 
o Progresión de la enfermedad evidenciada por el 
incremento de las hospitalizaciones o visitas domiciliarias 
por infecciones respiratorias y/o insuficiencias 
respiratorias. 
o Hipoxemia, (pO2 de 55 mmHg en reposo y respirando 
aire ambiente o saturación de O2 al 88% con O2 
suplementario) o hipercapnia,  (pCO2 de 50mmHg). 
o Insuficiencia cardiaca derecha secundaria a enfermedad 
pulmonar. 
o Pérdida de peso no intencionada de más del 10% 
durante los últimos seis meses. 
o Taquicardia de más de 100 pulsaciones por minuto en 
reposo. 
Trueman J. y Trueman I. (2011) también identifican como 
factores predictores la dependencia de la oxigenoterapia, la 
disnea constante en reposo, la comorbilidad y la  dependencia 
para las  actividades de la vida diaria junto con la necesidad de 
permanecer en casa.  
 
 Enfermedad hepática avanzada: cirrosis hepática. Se 
considera: 
o Insuficiencia hepática grado C de la clasificación de 
Child-Pugh que cursa con: 
Encefalopatía grado III-IV. 
Ascitis masiva. 
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Bilirrubina mayor de 3 mg/dl. 
Tiempo de protrombina menor 30%. 
El trasplante hepático queda descartado. 
o El síndrome hepatorrenal debido a que carece de 
tratamiento médico eficaz. 
 
 Insuficiencia renal crónica avanzada: La situación terminal 
en pacientes con enfermedad renal avanzada y que no van a 
ser dializados viene dada por: 
o Manifestaciones clínicas de uremia (confusión, náuseas y 
vómitos refractarios y  prurito generalizado). 
o Diuresis menor de 400 cc/día. 
o Hiperkaliemia mayor de 7 mEq/l que no responde al 
tratamiento. 
o Pericarditis urémica. 
o Síndrome hepatorrenal. 
o Sobrecarga de fluidos intratables. 
 
 Demencias muy evolucionadas y enfermedad 
cerebrovascular crónica avanzada. Pueden considerarse 
como factores que ayudan a establecer un mal pronóstico a 
corto plazo: 
o La edad mayor de 70 años. 
o Funtional Assessment Staging (FAST) ˃ 7c 
o Deterioro cognitivo grave que viene dado por una 
puntuación ˂ de 14 según el Mini-Mental State 
Examination 4(MMSE). 
o Dependencia absoluta siempre que no sea por iatrogenia 
medicamentosa. 
                                       
4 Test utilizado para confirmar y cuantificar el estado mental. Un resultado 
comprendido entre 20 y 11 sugiere una demencia moderada y una puntuación 
menor de 10 indica demencia severa. 
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o Presencia de complicaciones (comorbilidad, infecciones 
de repetición urinarias y respiratorias, sepsis y fiebre a 
pesar de la antibioterapia). 
o Disfagia. 
o Desnutrición. 
o Úlceras por presión refractarias de grado III y IV. 
 
 Síndrome de inmunodeficiencia adquirida (VIH).  La 
disponibilidad de tratamientos antirretrovirales y el incremento 
de la supervivencia han hecho que esta enfermedad se 
considere crónica. Los factores que indican una mala evolución  
son: 
o Pacientes con edad superior a 50 años. 
o Haber contraído la enfermedad como consecuencia del 
uso de drogas por vía venosa. 
o CD4 menor de 50/mm3. 
o Carga viral de al menos 1000.000 copias/ml. 
o Estadio C según la clasificación del Centro para el control 
y Prevención de Enfermedades (CDC). 
o Enfermedades o infecciones oportunistas: linfomas del 
sistema nervioso central, leucoencefalopatia multifocal 
progresiva, Sarcoma de Kaposi visceral refractario al 
tratamiento, enfermedad renal sin respuesta a 
hemodiálisis o síndrome debilitante con pérdida de la 
masa corporal de más del 33%. 
 
Podemos concluir que, la definición de estado terminal descansa en 
que la muerte es un proceso concomitante a la enfermedad, y ésta 
sobreviene como consecuencia de la progresión de los síntomas y la 
irreversibilidad de la situación.  
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1.3.3. Situación de últimos días. 
 
La mayoría de los pacientes en situación terminal finalizan su proceso 
con una serie de cambios en sus últimos días  hasta que sobreviene la 
muerte. Se trata de una situación dinámica en la que cuanto más al final se 
encuentra, más cambiante suele ser.  
Aunque resulta complicado para el clínico reconocer  la situación de 
terminalidad y establecer un pronóstico, sólo un 10% de los pacientes 
mueren sin avisar  (Menten & Hufkens, 2004), y sucede que la muerte en la 
mayoría de estos pacientes no se produce  de repente, sino que pasan por 
un periodo de sufrimiento que conocemos como agonía  (Sanz, 2001).  
Se define agonía o situación de últimos días como “el estado que precede a 
la muerte en las enfermedades en que la vida se extingue gradualmente, ó 
al periodo de transición entre la vida y la muerte que aparece en la fase 
final de muchas enfermedades.” (Trelis, 2008). 
En la práctica diaria asociamos la  agonía con muerte inminente, 
pudiendo precipitar una serie de situaciones que conllevan un mayor 
impacto emocional al equipo terapéutico y a la familia. La muerte puede ser 
inmediata o diferirse días. La duración de este proceso es habitualmente 
inferior a una semana, aunque en el caso de disminución ó pérdida de 
conciencia suele ser inferior a tres días. 
 Los signos más claros de una muerte cercana se tienen que valorar 
mediante una monitorización diaria del estado físico y emocional del 
enfermo. Desde el  Proceso Asistencial de Cuidados Paliativos se sugiere 
que: 
 A nivel físico los cambios que aparecen al principio de la agonía 
son debilidad y decaimiento de la actividad además de una 
disminución de la ingesta por vía oral que llega a hacerse nula. 
Las constantes vitales cambian y los síntomas previos 
empeoran. El tono muscular se pierde, aparece una afectación 
sensorial, cambios en la circulación sanguínea, alteración del 
nivel de conciencia y aparecen también los estertores. Marín 
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Olalla (2005) afina aún más en esta descripción, detallando 
que en este escenario  la actividad  sensorial decrece hasta 
hacerse nula completamente, los músculos se relajan, el 
enfermo cae postrado y en ocasiones con movimientos 
automáticos en las manos y los dedos. En el rostro se aprecia 
una expresión peculiar que consiste en cara alargada, 
mandíbula inferior caída, ojos hundidos, mirada apagada y 
nariz afilada. El color de la piel se vuelve pálido, ligeramente 
morado y cubierta de sudor frío. Los movimientos respiratorios 
son poco frecuentes y superficiales hasta que finalmente se 
adopta un ritmo creciente y decreciente con pausas de apnea 
que varían de 10 a  40 segundos, lo que se identifica como 
respiración de Cheyne-Stokes. Los estertores son muy ruidosos 
y se escuchan en la distancia. El pulso apenas se siente, no se 
palpa el latido y no hay presión. 
 A nivel emocional la resignación, el silencio, la ansiedad, la 
frustración, el cansancio, la impotencia y la rabia y hasta en 
ocasiones crisis de agitación son los cambios que aparecen en 
el paciente, la familia e incluso  en el equipo terapéutico.  
 
Como se ha descrito, existen numerosos signos premonitorios de la 
agonía. Cuando están presentes de formas aislada pueden estar 
relacionados  con causas potencialmente reversibles, pero su manifestación 
conjunta en el contexto  de deterioro progresivo del paciente significa la 
entrada en la fase agónica  (Alonso, Vilches, & Díez, 2009).  
Menten y Hufkens  (2004) describen 8 signos clínicos para describir la fase 
de agonía, en base a los cuales establece un tiempo de supervivencia: 
 
1. Nariz fría blanca. 
2. Extremidades frías. 
3. Livideces. 
4. Labios cianóticos. 
5. Somnolencia (más de 15 horas de sueño al día). 
6. Estertores. 
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7. Pausas de apnea (mayor a 15 segundos por minuto). 
8. Anuria (menos de 300 cc al día). 
 
Teniendo en cuenta estos signos, el paciente que presente de 1 a 3 signos 
se encontrará en una fase preagónica y el que tenga de 4 a 8 estará en una 
fase agónica, lo que supone que el 90% de los pacientes fallecerán en los 
próximos 4 días.  
En general, podemos decir que, la situación de últimos días requiere 
una gran demanda de atención por parte del enfermo y la familia, 
requiriendo accesibilidad y disponibilidad de un equipo terapéutico que 
actúe de apoyo y soporte en el lugar  donde sobrevenga la fase final de la 
enfermedad.  
 
 
1.3.4. El control de los síntomas en la fase final de la 
vida. 
 
Aunque puede resultar difícil para los profesionales reconocer y 
aceptar que el paciente ha entrado en fase terminal, esto resulta 
imprescindible  para poder atender a las necesidades físicas, psicológicas, 
sociales y espirituales del paciente y de su familia. La evolución del 
paciente, que queda constatada en la historia clínica, los exámenes de 
laboratorio y las pruebas de imagen, darán paso a  que el equipo asistencial 
llegue al consenso de que  ante la falta de respuesta al tratamiento médico 
adecuado, el paciente se diagnostica como “enfermo terminal”, permitiendo 
vislumbrar  que no hay respuesta a ninguna receta óptima en ese momento 
y que no lo habrá en un corto periodo de tiempo.  
Aunque los avances en la sanidad están aportando enormes 
beneficios a la humanidad, el personal sanitario debe enfrentarse a la 
necesidad de identificar el momento en el que la enfermedad entra en fase 
terminal y debe orientar la práctica sanitaria no a la curación, sino  hacia los 
cuidados paliativos.  Pero como ya hemos mencionado, cuando clasificamos 
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a un paciente como “enfermo terminal” existe una importante controversia 
en cuanto que cuidados hay que aplicar.  
En general, podemos afirmar que los principios de proporcionalidad5, 
eficacia, efectividad, previsión y sentido común son indicadores de una 
terapia correcta y en este proceso, el trabajo en equipo, la toma de 
decisiones compartida y la información al paciente y la familia aportan 
coherencia y lógica en la atención sanitaria.  
Independientemente de la decisión sobre el tratamiento de las 
complicaciones que sobrevienen en esta fase, deben tomarse medidas para 
proporcionar confort, el control de los síntomas y la prevención de 
complicaciones, y el soporte emocional del paciente y la familia. 
 
 
Medidas que proporcionan confort. 
El objetivo básico en la atención al paciente terminal es el 
mantenimiento del confort. Cuando el tratamiento farmacológico ya no es 
efectivo debe suspenderse y en cambio se debe proporcionar todo aquel 
que permita que el enfermo no pase hambre, sed, que este sin dolor, y el 
apoyo psicológico y espiritual que se demande  (Reyes & Delong-Tapia, 
2010).  
En este sentido hay un consenso establecido en cuando a las medidas a 
aplicar  y así esta descrito en la literatura.  (Alonso, Vilches, & Díez, 2009; 
Trelis, 2008; Früst & Doyle, 2004). Podríamos concluir que una adecuada  
actuación se centran en: 
 
El control de las Medidas Ambientales:  
Lo ideal es que si el paciente está ingresado permanezcan en una 
habitación individual (así lo refleja también la Ley del Ley  2/2010, de 
8 de abril, de Derechos y Garantías de la Dignidad de la Persona en el 
                                       
5 El principio de proporcionalidad terapéutica sostiene que existe la obligación moral 
de implementar todas aquellas medidas terapéuticas que guarden una relación de 
debida proporción entre los medios empleados y el resultado previsible. Aquellas 
intervenciones en las que esta relación de proporción no se cumple se consideran 
desproporcionadas y no serían moralmente obligatorias  (Taboada, 2000). 
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Proceso de la Muerte). La habitación debe estar ventilada , restringir 
las visitas y evitar los ruidos. 
Las  Medidas Físicas: 
 La higiene. La piel debe estar limpia, hidratada y la ropa de 
cama debe cambiarse frecuentemente. Se aconseja una vez al 
día. 
 La movilización. El paciente debe permanecer en la posicón que 
le resulte más cómoda. Se deben evitar los cambios posturales 
si resultan dolorosos, aunque habrá que valorar su efecto 
beneficioso en cuanto a  la movilización de secreciones y el 
control de los estertores.  
 Los cuidados de la boca. La boca también debe estar limpia e 
hidratada. Se deben retirar las dentaduras postizas. 
 La alimentación y la hidratación. La dificultad o la incapacidad 
para la ingesta es característico de la fase de agonía. No se 
debe forzar al paciente para evitar una broncoaspitación. 
 
 
Control de los síntomas y prevención de complicaciones. 
Habitualmente el control de los síntomas en los últimas días es una 
continuación de lo que se venía haciendo. Brevemente, Valentín y Murillo 
(2005), señalan que los síntomas más comunes que impactan en las 48 
horas finales son el fallo cognitivo, el distress respiratorio y el dolor, y que 
las claves para controlarlos  es la anticipación. La medicación pautada y 
prevista, la administración inmediata y la información adecuada  a todos los 
miembros implicados en el proceso, es fundamental. Además para evitar 
aplicar medidas agresivas que no suponen ningún beneficio señalan que  el 
médico debe dejar constancia el en la historia sobre que medidas se deben 
ó no aplicar. Estos autores describen como principios generales del control 
de los síntomas los siguientes: 
 La vía de elección en el medio hospitalario si la precisara es la 
subcutánea, auque si tiene vía intravenosa se mantiene. 
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 En el domicilio la vía de elección es la oral y se opta por la 
subcutánea ante cualquier emergencia. 
 La medicación que debe mantenerse es exclusivamente la que 
permite el control de los síntomas y la que proporciona confort 
al paciente. El resto sobra.  
 La toma de constantes no tiene sentido y menos aún las 
pruebas invasivas innecesarias. 
 Es necesario revisar de forma regular los síntomas del paciente 
y los fármacos administrados y si la medicación mantiene ó 
provoca otros síntomas como agitación ó disnea. 
 Se debe preveer la aparición brusca de síntomas y en el caso 
del domicilio se deben dejar previstas dosis extras de 
fármacos. 
 La comunicación con la famiia y cuidadores debe ser fluida y 
dinámica. 
 Se debe dejar por escrito en la historia clínica el plan específico 
del paciente. 
 
 
Existen trabajos que han evaluado la presencia  de los síntomas en la 
fase de agonía y lo cierto es que los resultados apuntan a una gran 
variabilidad en cuanto a  la frecuencia se refiere.  Alonso, Vilches y Diez  
hicieron en  el año  2009 una evaluación de las principales manifestaciones 
y sus porcentajes en base a cinco estudios; los de  Lichter y  Hunt en 1990, 
el de Conill y sus colaboradores en 1997,  Grond, Zech, Schug, Lynch y 
Lehmmann en 1991,  Ellershaw, Smith, Overil, Walker, y Aldridge en  2001 
y el de Fainsinger, Miller, Bruera, Hanson, y Maceachern en  1991.  
Los porcentajes se muestran en la siguiente tabla. 
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Tabla 1: Frecuencia de los síntomas en los últimos días de vida. 
 
 Lichter 
y  Hunt 
Conill 
et al 
Grond 
et al 
Ellershaw 
et al 
Fainsinger 
et al 
Anorexia  80%    
Astenia  82%    
Somnolencia y 
confusión 
9% 68% 25% 55% 39% 
Estertores 56%   45%  
Disnea 22% 47% 17%  46% 
Dolor 51% 30% 42% 46% 99% 
Náuseas y Vómitos 14% 13% 10%  71% 
Agitación 42% 43%  52%  
Disfunción urinaria 53% 7% 4% 
  
Estreñimiento  55% 12%   
Boca seca  70%    
 
Nota.  Fuente: Alonso, A., Vilches, Y., & Díez, L. (2009). Atención en la agonía. Psicooncología: 
investigación y clínica biopsicosocial en oncología, 5(2-3):279-301. 
 
 
Sobre la atención a los síntomas más frecuentes y las prácticas  más 
extendidas podemos destacar los siguientes aspectos: 
1. En cuanto a la atención y tratamiento del  dolor:  
El dolor es el síntoma más frecuente y el más temido por el 
paciente porque afecta a todo su entorno vital. Actualmente se 
dispone de suficientes recursos farmacológicos para asegurar el 
control del dolor en más del 95% de los pacientes. La escala 
analgésica del dolor promovida por la Organización Mundial de la 
Salud (OMS), sigue siendo una estrategia válida para el 
tratamiento del dolor oncológico y su uso se debe seguir 
promoviendo en todos los niveles asistenciales. 
La mayoría de los pacientes terminales están en tratamiento con 
opioides potentes por vía oral o transdérmica. Generalmente el 
dolor no suele ser un problema si previamente ha estado bien 
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controlado. En estos casos debe mantenerse la analgesia y 
únicamente pasar de vía oral  a subcutánea ó intravenosa a dosis 
equivalentes a medida que el paciente deja de tragar o a medida 
que la vía transdérmica no sea efectiva. 
Para un adecuado control del dolor es preciso: 
 Que el dolor se mida. Para la evaluación del dolor se utilizan 
la información subjetiva proporcionada por el paciente a 
través de escalas descriptivas simples, la escala visual 
analógica (EVA), escala verbal numérica ó a través de 
métodos multidimensionales de medida  como la escala de 
McGill Pain Questionnaire que proporciona una valoración 
del dolor desde una triple perspectiva: sensorial, afectiva-
motivacional y evaluativa. Se acepta como necesario 
mantener el dolor habitual o usual en rangos de dolor 
“moderado-leve”, con EVA menor de 4 cm, o escala 
numérica inferior a 5. El dolor debe ser evaluado  
continuamente y tratado por el especialista del dolor cuando 
se considere refractario. 
 El control de los efectos secundarios. Es necesario llevar a 
cabo un tratamiento individualizado para conseguir una 
buena adherencia terapéutica y la prevención de los efectos 
secundarios. Los más comunes son las nauseas, vómitos, el 
estreñimiento, el prurito, la sudoración, la sequedad de la 
boca, la retención de orina y la hipotensión. A nivel del 
sistema nervioso central aparece la somnolencia, el fallo 
cognitivo, alucinaciones, delirium y la  depresión 
respiratoria.  
Pero la realidad es que,  en cuanto a la asistencia prestada a pié 
de cama, existen trabajos que expresan la necesidad de hacer un 
mayor uso de las escalas de medición del dolor y un mayor control 
de los efectos adversos de la medicación.  (Bruera, Neumann, 
Mazzocato, F, & Sala, 2000; Calles, Muñoz, López, & Sánchez, 
1995). Parece que en lo referente al tratamiento adecuado del 
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dolor, los profesionales aún tenemos mucho que hacer y los 
pacientes mucho que decir.  
2. Sobre la disnea. Es uno de los síntomas más frecuentes en las 
últimas horas de vida. El objetivo del tratamiento es disminuir la 
percepción subjetiva de dificultad  expresada por el paciente. Los 
últimos estudios apoyan el uso de opioides para su tratamiento y 
del  oxígeno suplementario en el caso sólo de hipoxemia.   
Además se ha evaluado el efecto positivo de la asociación del 
midazolam a la morfina para el tratamiento de la disnea severa sin 
que aumente la somnolencia. El efecto beneficioso de la adición 
del midazolam se relaciona con el  control de la ansiedad, del 
miedo y el control de la sensación de muerte inminente (Ben-
Aharon, Gafter-Gvil, Paul, Leibovici, & Stemmer, 2008). 
3. Medidas ante los estertores: Los estertores se fundamentan en el 
ruido que produce el paso del aire a través de las secreciones 
acumuladas en las vías respiratorias y la debilidad del enfermo en 
expulsarlas o tragarlas. Aparecen cuando el enfermo esta 
inconsciente y la aspiración es poco efectiva. Mejoran con el 
decúbito lateral con la cabeza inclinada hacia delante  y con el 
bromuro de hioscina subcutáneo o intravenosos instaurado de 
forma precoz. A pesar de que resulta muy angustioso para la 
familia, los estertores no producen dificultad respiratoria. 
4. La actuación ante los vómitos. Los vómitos que aparecen en la 
fase de agonía son de origen central por tanto mejoran con los 
neurolépticos, el haloperidol y la levopromazina. Los antieméticos 
periféricos deben eliminarse.  
5. El  delirium.    El delirium se define como un estado confusional 
agudo que resulta de una disfunción cerebral difusa. Clínicamente 
se caracteriza por la alteración simultánea de la atención, la 
percepción, el pensamiento, la memoria, la conducta psicomotora, 
la emoción y el ritmo sueño-vigilia. El delirium es un problema 
frecuente en los pacientes en la fase final de la vida; lo padece 
entre el 28% y el 83% de estos pacientes, según estudios más 
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recientes que los expuestos en la Tabla 1; varía según la 
población estudiada y los criterios diagnósticos utilizados, y es 
más frecuente en los pacientes con cáncer. Puede estar presente 
hasta en el 90% de los pacientes en los últimos días de vida y su 
aparición se asocia a un peor pronóstico (Bruera et al., 2009; 
Caraceni & Simonetti, 2009). Supone una de las primeras causas 
de ingreso hospitalario en una unidad de paliativos y es el cuadro 
psiquiátrico más frecuente en la fase terminal. La incidencia de 
delirium aumenta con el deterioro de la condición general del 
enfermo y es mayor cuanto más terminal es la situación del 
paciente. 
No existen directrices basadas en evidencia bien fundamentada 
para el tratamiento del delirio pero la mayoría de los especialistas 
consideran un antipsicótico  o neuroléptico de alta potencia como 
primera línea de tratamiento. El haloperidol como primera opción, 
seguido de la levopromazina y el midazolam son los fármacos 
utilizados (Hui et al., 2010;  Seidel, Aigner, Michael Ossege, 
Pernicka, Wildner, & Sycha, 2010). 
6. Otros síntomas como la hemorragia intestinal. La incidencia de 
hemorragia significativa en los pacientes con cánceres avanzados 
es del 6 al 14% y la incidencia de hemorragia terminal del 3 al 
12%. En la actualidad existe poca evidencia sobre las directrices 
en las que debemos basarnos y la literatura médica se limita a la 
opinión de expertos e informe de casos. El manejo de la 
hemorragia terminal es un área vital para la investigación. Aún así 
los puntos claves que aparecen descritos son la identificación de la 
situación de riesgo, medidas generales de apoyo (aspiración, uso 
de toallas oscuras…) y la sedación (Harris & Noble, 2009). 
7. La deshidratación. Podemos decir que actualmente no hay 
evidencia suficiente sobre la hidratación y la nutrición artificial en 
pacientes que se encuentran en la fase final de la vida. Se conoce 
que el uso de estas terapias es más frecuente  en los hospitales de 
agudos (rango de 8 al 53%) frente a las unidades de cuidados 
paliativos (rango de 3 al 10%). Aunque la mayoría de  los 
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paliativistas no creen en su efecto beneficioso, el propio paciente y 
la familia muestran una actitud positiva y esperanzadora hacia la 
nutrición y la hidratación en la última semana de vida, y en 
general parece que la suspensión ó el rechazo al tratamiento está 
más relacionado con otro tipo de tratamientos. Esta terapia se 
entiende como parte de las medidas para mantener  el confort del 
paciente. (Raijmakers et al., 2011). 
 
 
La sedación paliativa. 
Aunque conocemos los síntomas que con más frecuencia aparecen en 
la fase final de la vida, existen situaciones en las que éstos no pueden ser 
contralados y requieren la sedación del paciente. Hablamos entonces de 
síntoma refractario. La Consejería de Salud, en sus documentos de apoyo 
publicados para orientar la toma de decisiones en la práctica clínica (2005), 
lo define como “aquel que no puede ser adecuadamente controlado a pesar 
de los intensos esfuerzos para hallar un tratamiento tolerable en un plazo 
de tiempo razonable, sin que comprometa la conciencia del paciente”.  La 
sedación, en palabras de Valentín y Murillo (2005) se debe plantear: 
 Cuando con el tratamiento pautado no se consigue un alivio 
adecuado. 
 Cuando la medicación pautada produce efectos secundarios 
agudos excesivos o intolerables. 
 Cuando con los fármacos utilizados existen pocas 
probabilidades de controlar los síntomas de un tiempo corto 
debido a la situación del paciente. 
 
Por sedación paliativa se entiende la administración de fármacos a un 
paciente en situación terminal, en las dosis y combinaciones requeridas 
para reducir su conciencia todo lo que sea preciso para aliviar 
adecuadamente uno o más síntomas pertinaces que le causan sufrimiento, 
contando para ello con su consentimiento informado y expreso o, si esto no 
es factible, con el de su familia o representante. Se trata de una sedación 
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primaria que puede ser continua o intermitente, superficial o profunda. La 
sedación paliativa que se utiliza en la agonía puede ser tan profunda como 
sea necesario para aliviar un sufrimiento intenso de carácter físico ó 
psicológico en un paciente cuya muerte se prevé muy próxima. Se trata de 
una sedación continua y también requiere del consentimiento explicito del 
paciente, o sus familiares o representante cuando no sea capaz de 
otorgarlo. Así lo definen Boceta, Cuello, Duarte, Fernández, Sanz, y 
Fernández (2005) en el documento de apoyo que elaboraron para la 
Consejeria de Salud, y también ha sido la propuesta a la que han llegado 
Graeff y Dean dos años más tarde tras la revisión sistemática de la 
literatura  y el consenso de 29 expertos de diferentes nacionalidades en 
cuidados paliativos, cuando identificaron que la sedación es un tema 
controvertido y que existe la necesidad de crear stándares internacionales  
(De Graeff & Dean, 2007).  
Y es que durante la asistencia a los enfermos se pueden revelar situaciones 
tan complejas que la práctica clínica cause un mal que no se desee para 
alcanzar un beneficio o evitar un peligro. En este sentido, el efecto negativo 
está éticamente permitido si no ha sido la intención provocarlo. El principio 
del doble efecto distingue entre las consecuencias o efectos de un acto y su 
intencionalidad. Para que un acto con dos efectos, “uno bueno y otro malo” 
sea moralmente lícito deben darse las siguientes condiciones (Arce García, 
2006): 
 Que la acción sea en sí misma buena ó al menos indiferente. 
 Que el efecto malo previsible no sea directamente querido sino 
tolerado. 
 Que el efecto bueno no sea causado inmediatamente y 
necesariamente por el malo. 
 Que el bien buscado sea proporcional al eventual daño producido.  
 
Quienes  se acogen a este principio de la ética asistencial diferencian la 
sedación paliativa y la eutanasia del modo en el que se expone en la Tabla 
2: 
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Tabla 2: Diferencia entre sedación paliativa y eutanasia. 
 
 Sedación Paliativa Eutanasia 
Objetivo Aliviar un síntoma refractario 
Provoca la muerte del 
paciente para liberarle de 
sus sufrimiento 
Procedimiento 
Fármacos utilizados a dosis que 
se ajustan a la respuesta del 
paciente frente al sufrimeinto 
que genera el síntoma 
Fármacos a dosis y 
combinadiones letales que 
garanticen una muerte 
rápida 
Resultado El parámetro de respuesta es el 
alivio del sufrimiento 
 
El parámetro de respuesta 
es la muerte 
 
Nota.  Fuente: Alonso, A., Vilches, Y., & Díez, L. (2009). Atención en la agonía. Psicooncología: 
investigación y clínica biopsicosocial en oncología, 5(2-3):279-301 
 
 
Según refiere Arce García (2006) una práctica correcta debe contemplar los 
pasos que se enumeran a continuación y dejarlos reflejados en la historia 
clínica: 
 Indicación: diagnóstico que determina la situación de terminalidad 
y síntoma que motiva la sedación. 
 Obtención del consentimiento: no se recomienda el uso de un 
documento específico ni la firma, pero si que se registre en la 
hístoria clínica que se ha obtenido el consentimiento. 
 Pauta. Fármaco, dosis y vía que utilizaremos. 
 Evaluación de la respuesta: control del síntoma y nivel de 
conciencia y ansiedad. 
 Ajuste en función de la respuesta, obteniendo el control del 
síntoma con el mínimo descenso del nivel de conciencia.  
 
De este modo, los resultados de las últimas revisiones indican que la 
sedación paliativa, cuando se indica correctamente en pacientes terminales 
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para aliviar el sufrimiento insoportable6, no tiene efecto perjudicial en la 
supervivencia de estos pacientes, es decir, no aceleran la muerte  (Vitetta, 
Kenner, & Sali, 2005; Maltoni et al., 2012). En este contexto la sedación 
paliativa es una intervención médica que debe ser entendida como parte de 
la continuidad de los cuidados paliativos.  
Aún así, también existen revisiones en la literatura que apuntan a 
incoherencias con respecto a la prevalencia, el efecto de los sedantes, el 
posible resultado de acortar la vida y el proceso de la toma de decisiones, y 
que es necesario llevar a cabo investigaciones basadas en estudios 
multicéntricos, prospectivos, longitudinales e internacionales, a través de 
instrumentos fiables y validados para resolver las cuestiones éticas que 
plantea esta práctica al final de la vida (Claessens, Menten, Schotsmans, & 
Broeckaert, 2008). 
No obstante las guías de práctica clínica indican  que resulta más apropiado 
dominar el manejo de los fármacos empleados en la sedación que intentar 
técnicas invasivas en pacientes en fase de agonía, y que es conveniente 
simplificar todo lo posible el tratamiento farmacológico suprimiento los que 
ya no son indispensables  (Boceta, Cuello, Duarte, Fernández, Sanz, & 
Fernández, 2005; De Graeff & Dean, 2007; Morita, Bito, Kurihara, & 
Uchitomi, 2005). 
Los fármacos necesarios para un adecuado control de los síntomas, así 
como las medidas de prevención para aliviar complicaciones deben 
mantenerse hasta el final.  
La vía de administración empleada suele ser la intravenosa en el medio 
hospitalario por su rápidez, aunque la vía subcutanea esta aconsejada 
cuando es imposible canalizar una vía venosa ó cuando el paciente se 
encuentra en el domicilio. 
La dosis de inducción es la dosis total necesaria para llegar al nivel de 
sedación adecuado, y la dosis de rescate es la dosis extra que se emplea en 
caso de crisis de agitación o reagudización del síntoma refractario que 
motivó la sedación.  
Como sedante se emplean el midazolam como fármaco de primera elección, 
salvo en el caso de delirium refractario que se utiliza la Levomepromazina 
                                       
6 Los autores señalan que el sufrimiento intolerable debe venir determinado por el paciente como un 
síntoma o estado que no se puede seguir soportando. Cuando el paciente no puede comunicarse es el 
juicio de los cuidadores y/o familiares el que debe determinar el carácter intolerable del sufrimiento. 
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como primera línea de tratamiento. El Fenobarbital y el Propofol son otros 
fármacos empleados como tercera opción  (Porta, Gómez Batiste, & Tuca, 
2008).   
Otros fármacos ampliamente utilizados son el Haloperidol y la Morfina. El 
elevado uso de Haloperidol se atribuye  más a sus propiedades 
antipsicóticas que a sus efectos sedantes y es congruente con el alto 
porcentaje de pacientes con delirium. Respecto a la Morfina, su indicación 
principal es analgésica y de hecho muchos trabajos sobre sedación no dan 
cifras sobre su uso. Se utiliza en pacientes en los que el dolor y la disnea 
son frecuentes. El uso de Morfina exclusivamente como sedante constituye 
una mala praxis médica, ya que se dispone de fármacos con un mejor perfil 
sedante  (Comité Ética de la SECPAL, 2002). 
 
 
1.3.5. La implicación de la familia en el proceso y la 
relación con el equipo sanitario. 
 
 Aunque hemos expuesto anteriormente que los patrones 
sociales  empiezan a cambiar en nuestro país, aún podemos afirmar que el 
cuidado de la salud sigue correspondiendo en gran medida a la familia. La 
Ley 41/2002 define como familiares a “las personas vinculadas al paciente 
por razones familiares o de hecho”. También contempla en este grupo la 
figura del representante legal, no siendo imprescindible que compartan 
lazos de sangre o de parentesco. 
  En la atención al paciente terminal la familia es el pilar básico en la 
provisión de cuidados y sin su participación no se podrían alcanzar los 
objetivos marcados. Ante esta necesidad de cuidados se producen 
importantes cambios emocionales, sociales, estructurales y hasta 
económicos, que deben ser tenidos en cuenta. Estos cambios sobrevienen 
en un medio desconocido para ellos y hasta cierto punto hostil si el 
desenlace se produce en el hospital.  Los profesionales implicados en el 
cuidado deben actuar siendo conscientes de este sufrimiento, favoreciendo 
la implicación de la familia en el proceso y minimizando el duelo por la 
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pérdida, y ante la necesidad de vivir este trance de la mejor manera posible 
están obligados a hacer más llevadera la situación del término de la vida.  
La importancia de implicar a la familia en este proceso ha quedado 
vigente en la legislación que regula el proceso de una muerte digna 
incorporando disposiciones que garantizan el acompañamiento familiar, el 
apoyo a las familias cuidadoras y la comodidad del paciente proporcionando 
una habitación individual durante la estancia hospitalaria. En base a esta 
normativa  los centros sanitarios deben facilitar  el acceso y el 
acompañamiento de aquellas personas que puedan proporcionar al paciente 
auxilio espiritual conforme a sus convicciones y creencias, procurando en 
todo caso que no interfieran con las actuaciones del equipo sanitario. Del 
mismo modo deben prestar  apoyo  y asistencia a las personas cuidadoras y 
familiares de pacientes y promoverán medias para la prevención del duelo 
patológico. Independientemente de ser medidas incorporadas en el conjunto 
de estrategias en cuidados paliativos del Sistema Nacional de Salud  
(Ministerio de Sanidad, politica social e igualdad, 2011) , forman parte de 
las prácticas que regulan la asistencia al final de la vida las leyes 
autonómicas de Andalucía, Navarra y Aragón. 
 
 
La familia en el papel de cuidadora del paciente terminal. 
 
 Una enfermedad importante en algún miembro del entorno familiar 
supone un grave problema que puede desembocar en crisis. La familia se ve 
obligada a negociar nuevos roles, funciones y responsabilidades. En este 
sentido, la etapa del ciclo vital, la rigidez de los roles familiares, la cultura 
familiar, el nivel socioeconómico y la comunicación familiar generan  una 
serie de respuestas que pueden ser ó no funcionales. Por ello, la familia 
también es objeto de tratamiento. 
 Describen  Muñoz Cobos y sus colaboradores (2002) que ante la 
situación de terminalidad sobrevienen en la familia una serie de síntomas 
que aunque no son visibles ni reconocibles por ellos mismos, si que deben 
ser considerados por el equipo sanitario para abordar el proceso con 
garantía de calidad (Muñoz, Espinosa, Portillo, & Rodriguez, 2002). Estos 
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síntomas que fluctúan y evolucionan hacia la adaptación y la funcionalidad ó 
hasta un duelo patológico  son los siguientes: 
 Síntomas por alteración del funcionamiento familiar: 
o Patrones rígidos de funcionamiento. Pueden ocurrir conflictos 
en cuanto a la distribución de roles. Como norma general el 
cuidador principal se asigna culturalmente por proximidad con 
el enfermo y por sexo; la esposa, la hija y la nuera, y esto 
implica el descuido de otras funciones  que hasta ahora venían 
desarrollando. Los hijos menores y el marido pasan a un 
segundo plano  (García, Mateo, & Gutiérrez, 1999). 
o Alteraciones del ciclo vital familiar. La familia tiene que 
compatibilizar su propia tarea evolutiva con el cuidado del 
enfermo, pudiéndose dar con frecuencia reacciones de 
incompatibilidades que afectan al reconocimiento de la 
enfermedad y a la propia etapa evolutiva de la familia. 
o Sobreprotección del enfermo. La sobreprotección del enfermo 
que suele ir acompañada de  falta de comunicación, de 
sobrecarga de cuidados y de aislamiento conduce a una 
anulación  del paciente en la implicación de su cuidado y en la 
toma de decisiones compartidas.  
o Síndrome del cuidador. Se trata del  conjunto de 
manifestaciones físicas, psíquicas y sociales que sobrevienen a 
quienes proveen cuidados familiares que repercuten tanto en 
su vida personal como familiar, así como en el objeto de su 
cuidado, y esto pueden llevarlo a convertirlos en cualquier 
momento en paciente (Lara Pérez, Díaz Díaza, Herrera 
Cabrera, & Silveira Hernández, 2001). 
 Síntomas dependientes de la comunicación: 
o La conspiración de silencio. Se puede definir como todas 
aquellas estrategias, esfuerzos de pacientes, familia y/o 
sanitarios destinados a evitar que alguna de las partes 
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involucradas conozcan no sólo el diagnóstico y/o pronóstico de 
la enfermedad, también las emociones, las dificultades o el 
propio malestar que les atenaza (Ruiz-Benitez & Coca, 2008). 
El hecho de que el paciente sospeche que se encuentra en la 
fase final  sin que pueda confirmarlo puede generar una 
incertidumbre que traiga consigo más problemas que 
beneficios, no sólo para él sino también para la familia y para 
el equipo sanitario, convirtiendo la enfermedad en algo 
prohibido y negado. En general en la cultura latina existe una 
tendencia a ocultar al enfermo que va a morir  (Fernández 
Ortega, 2004). 
 Síntomas emocionales en la familia (Fernández Ortega, 2004):  
o La negación. Aparece al inicio de la enfermedad y a partir del 
diagnóstico. La negación es un sentimiento impulsado por los 
valores culturales actuales en nuestra sociedad,  “apartar de la 
realidad aquello que no se puede controlar”. Después tras no 
tener una respuesta satisfactoria la familia suele buscar 
diferentes formas de consuelo pudiendo pasar por la brujería y 
la medicina alternativa ante la incapacidad de la ciencia 
médica. 
o Cólera. Se trata de una respuesta emocional intensa de ira y 
enfado sin objeto claro hacia quien dirigirla. Se habla de 
síntoma cuando el sentimiento domina la vida de la familia 
viviendo en una rabia prolongada. 
o Miedo. En la familia, y en especial el cuidador primario, los 
miedos siempre están presentes. La angustia por no 
encontrarse en el momento de la muerte, por no poder 
proporcionar los cuidados necesarios o que  el enfermo se dé 
cuenta de que se está muriendo son los principales miedos que 
sobrevienen a la familia.  
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o La ambivalencia. Supone la presencia de una serie de 
sentimientos encontrados. Por un lado se desea que el enfermo 
siga viviendo más tiempo y por otro lado que deje de sufrir.  
 Claudicación familiar. Se trata de la incapacidad de los miembros de 
la familia para ofrecer una respuesta adecuada a las demandas del 
paciente. La aparición de nuevos síntomas ó el agravamiento de los 
ya existentes suelen producir esta situación de impotencia. 
 Síntomas familiares en el duelo: 
o El duelo patológico. Cuando los síntomas de un duelo normal 
perduran en el tiempo e influyen en el funcionamiento mental 
de los miembros de la familia. 
 
 A pesar de estas reacciones, la presencia cercana de la muerte 
también puede ser constructiva y ayudar al crecimiento de la familia. La 
pérdida de un miembro de la familia puede dar lugar a una reapreciación de 
valores como una consecuencia positiva de la presencia de la enfermedad 
terminal para los miembros de la familia, y aquí tiene mucho que influir el 
trabajo bien hecho del conjunto de profesionales implicados.  Esto es lo que 
se pretende desde los cuidados paliativos.  
 
 
La prevención del duelo patológico. 
El duelo supone a priori un proceso normal que vive la persona que 
ha sufrido una pérdida. Aún así,  en algunos casos el proceso de duelo no 
sufre un curso corriente, complicándose y produciéndose alteraciones 
importantes en la vida de las personas que lo padecen. Desde el Plan 
Nacional de Cuidados Paliativos aprobado por el Pleno del Consejo 
Interterritorial del Sistema Nacional de Salud del 18 de diciembre de 2000 y 
el Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos de la Consejería de 
Salud de Andalucía (2007) se aboga por una atención integral y coordinada, 
y aunque la evaluación del duelo no constituye una tarea fácil, se reconoce 
la importancia de incorporarlo en el plan de atención al paciente en 
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situación terminal y su familia. Para ello existen guías de práctica clínica 
(Guías de práctica clinica en el SNS. Ministerio de Sanidad y Consumo, 
2008) y diferentes escalas de valoración que son utilizadas como 
instrumentos en el desempeño de la asistencia clínica  (Cuidados Paliativos 
Domiciliarios. Atención Integral al paciente y su familia. Documento de 
apoyo, 2003). 
 La prevención del duelo patológico comienza mucho antes de que el 
fallecimiento se produzca, por lo tanto en él están implicados tanto 
profesionales de recursos convencionales como profesionales de recursos 
avanzados. El Proceso Asistencial de Cuidadados Paliativos de la Junta de 
Andalucia  identifica como caracteristicas de calidad la atención al duelo en 
tres periodos (Cía Ramos et al 2007): 
 Desde la identificación de la situación terminal que es cuando 
se tiene conciencia de pérdida. 
 Durante el proceso de agonía. 
 Después del fallecimiento. 
 
El objetivo que se pretende con su evaluación es favorecer el curso normal, 
valorar la situación de la familia e identificar la posiblidad de un duelo 
patológico. De acuerdo a la Guía de Práctica Médica que publica la SECPAL, 
existen tres niveles asistenciales para la atención al duelo; el 
acompañamiento llevado a cabo principalmente por voluntarios entrenados 
que constituye el nivel I, el nivel II efectuado por profesionales sanitarios 
(médicos, psicólogos, enfermeros y trabajadores sociales) y la atención a 
situaciones de alto riesgo de duelo complicado que manejan psicólogos y 
psiquiatras y que componen el nivel III. 
Entre las intervenciones que se recomiendan  llevar a cabo para asegurar 
una atención de calidad se contempla: 
 La valoración de las necesidades de la familia que permite identificar 
a las personas que necesitarán apoyo tras la muerte del paciente. 
 Mantener una comunicación continuada con la familia y atender las 
necesidades de información que puedan surgir a los largo de todo el 
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proceso. La información sobre como puede ocurrir, que trámites se 
deben llevara cabo y preguntar sobre la preferencia del momento de 
la muerte, permiten prevenir síntomas de duelos complicados. 
 Facilitar la implicación de todos los miembros de la familia en los 
cuidados. 
 Organizar la atención promoviendo el acompañamiento de los 
familiares y evitar el agotamiento. 
 Entre la tercer y quinta semana posterior al fallecimiento se aconseja 
contactar con la familia de los pacientes fallecidos y concertar una 
cita para favorecer la adaptación a la nueva situación. 
 Si se detecta riesgo de duelo complicado en algún familiar se sugiere 
el abordaje del proceso desde el tercer nivel asistencial. 
 Registro  en la historia clínica. 
 
A pesar de estas recomendaciones y que hay autores que defienden que la 
evaluación del duelo es cada vez una práctica más generalizada  (Muñoz, 
Portillo, & Rodriguez, 2002), el cuidado del duelo es una práctica que a 
menudo se pasa por alto en la práctica clínica  y pocos médicos y 
enfermeras han recibido formación al respecto. Muchos de ellos se 
muestran inseguros de cómo actuar después de una muerte más alla de la 
compresión y la accesibilidad (Nagraj & Barclay, 2011).  Tampoco hay un 
consenso en el diagnóstico del duelo complicado y como consecuencia no 
está incluido en la clasificación del DSM-IV-TR7. 
Por otro lado existen muy pocos estudios experimentales, la gran 
mayoría son descriptivos,  que valoren la eficacia de la intervención 
psicológica en el duelo  (Gil-Juliá, Bellver, & Ballester, 2008) aunque las ya 
mencionadas visitas al domicilio, el seguimiento por atención primaria y 
equipos de soporte, las llamadas telefónicas y las cartas de condolencia 
                                       
7 Manual diagnóstico y estadístico de los trastornos mentales de la Asociación 
Americana de Psquiatría. 
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resultan ser prácticas  reconocidas por los profesionales para mejorar su 
atención. 
 
 
El paciente y la familia en el proceso de la toma de 
decisiones compartidas con el equipo sanitario. 
Sobre quienes toman las decisiones que afectan a los pacientes se 
podría decir que conforman un triángulo en cuyos vértices se encuentra el 
interesado, su familia  y el médico con un peso variable y distinto 
dependiendo de cada situación. En esta dinámica, los criterios que se 
utilizan se establecen en base a experiencias vividas, modelos cotidianos ó 
incluso inercias no cuestionadas.  
 En torno a todo este proceso, el marco legislativo sobre el que se 
sustenta la relación clínica y la toma de decisiones al final de la vida viene 
dada por: 
 La Ley General de Sanidad. Ley 14/1986, de 25 de abril. 
Boletín Oficial del Estado nº 102 (29/01/1986),  que establece 
el derecho a que el paciente y sus familiares reciban 
información completa y continuada, verbal y escrita sobre su 
proceso, incluyendo el diagnóstico, el pronóstico y las 
alternativas de tratamiento.  
 El Convenio del Consejo de Europa para la protección de los 
derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto  
a las aplicaciones de la biología y la medicina8. 
 La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la 
autonomía del paciente y de derechos y obligaciones en 
materia de información y documentación clínica. Boletín Oficial 
del Estado nº 274 (29 /11/2002):  
o El capítulo I, “Principios generales/principios básicos”, 
hace referencia a la dignidad de la persona humana, el 
                                       
8 Convenio de Oviedo, firmado el 4 de abril de 1997  en vigor en España desde el 1 de enero de 2000. 
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respeto a su autonomía, el derecho a decidir libremente 
y el requerimiento del consentimiento previo. 
o El capítulo II, “Derecho a la Información sanitaria”, 
enmienda el derecho a la información asistencial y el 
titular del derecho. 
o El capítulo IV, “El respeto a la autonomía del paciente”, 
concreta la teoría del Consentimiento Informado: la 
necesidad del consentimiento libe y voluntario, la forma 
de establecerlo, el derecho de revocación, así como los 
límites del consentimiento y el consentimiento por 
representación. 
 Las Leyes autonómicas que regulan las Instrucciones Previas. 
 Real decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se regula el 
Registro Nacional de Instrucciones Previas y el correspondiente 
fichero automatizado de datos de carácter personal. (Agencia 
Estatal Boletín oficial de Estado, 2007). 
 
 
 
En el ámbito clínico Barbero, Prados y González (2011) defienden 
como modelo para actuar en escenarios cercanos al final de la vida la toma 
de decisiones compartidas. Se define  toma de decisiones compartidas como 
la interacción médico-paciente en la que hay dos vías de intercambio de 
información con la participación de ambas partes en la decisión (Charles, 
Gafni, & Whelan, 1997; Charles, Gafni, & Whelan, 1999). Las variables 
conceptuales que definen este proceso han sido  estudiadas por Makoul y 
Clayman en 2006 recogiendo las que se presentaban en más de un 10% de 
las fuentes consultadas. Entre ellas, las preferencias del paciente, las 
diferentes opciones que se plantean y la colaboración en la relación clínica 
abanderan las medidas que se adoptan.  Todas ellas se presentan en la 
Tabla 3: 
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Tabla 3: Toma de decisiones compartidas. Categorías mencionadas en 
al menos el 10% de los artículos en los que se define la toma de decisiones 
compartidas, elaborado por G. Makoul y M. Clayman: 
 
61,7% Valores del paciente / preferencias 
50,9% Opciones 
46,0% Colaboración 
37,3% Participación del paciente 
36,6% Educación del paciente 
35,4%  Beneficios / riesgos (pros y contras) 
31,7% Deliberación / negociación 
30,4% Conocimiento del doctor / recomendaciones 
29,2% Acuerdo mutuo 
26,7% Procesos / fases 
23,6% Término medio 
23,0% Intercambio de información 
18.0% Hacer o explícitamente aplazar la decisión 
16,8% Evidencia presente 
13.0% Roles definidos (deseo de involucración) 
11,8% Información imparcial 
11,8% Verificar / clarificar comprensión 
11,2% Flexibilidad / enfoque individualizado 
10,6% Respeto mutuo 
Fuente: Barbero, J., Prados, C., & González, A. (2011). Hacia un modelo de toma de decisiones 
compartida para el final de la vida. Psicooncología , 8(1):143-168. 
 
Se conoce que la estrategia de comunicación con los familiares los 
últimos días de  vida es crucial. La actitud del equipo asistencial con los 
familiares debe basarse en la escucha activa tratando de responder  todas 
sus preocupaciones, comprendiendo sus reacciones emocionales y 
fomentado la disponibilidad y la tranquilidad.  Pero este proceso, no está 
exento de complicaciones. Desde la Guía de Práctica Clinica sobre Cuidados 
Paliativos del Sistema Nacinal de Salud (2008) se identifican como 
principales: 
 La complejidad en la determinación de la competencia de 
algunos enfermos, ya que se carece de guías claras acerca de 
la manera de hacerlo adecuadamente. 
 La fluctuación de las preferencias de los paciente a lo largo del 
tiempo. 
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 Los deseos de los representantes o familiares próximos pueden 
no ser coherentes con los de la personas enfermas a quienes 
representan. 
 El modelo sanitario actual es de orientación 
predominantemente paternalista, con una enorme asimetría en 
los roles de pacientes y profesionales en la toma de decisiones.  
 
Si existieran dificultades a la hora de alcanzar un consenso, bien por la 
diferencia de criterios a la hora de atender al enfermo o bien por las 
discrepancias con el enfermo ó sus representantes, se recomienda  valorar 
la posibilidad de acudir a un Comité de Ética Asitencial, a un juez, o a otros 
profesionales que manifiesten su acuerdo con el enfermo o sus 
representantes y puedan responsabilizarse de la situación.  
Los elementos a tener en cuenta en la toma de decisiones en la fase final de 
la vida son los que se resumen en los siguientes puntos que recoge la Guía 
de Práctica Clinica sobre Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud 
(2008): 
 
1. Determinación de la situación biológica, psicológica, 
sociosanitaria y familiar del enfermo.  
2. Evaluación de los tratamientos en base a la evidencia 
científica disponible, con los criterios de proporcionalidad, 
futilidad y calidad de vida.  
3. Consideración de que la toma de decisiones es un proceso 
gradual y  para el que debe contarse con la participación del 
enfermo o de sus representantes.  
4. Garantía de que el proceso de comunicación es el adecuado.  
5. Suministro de una información completa, que incluya las 
opciones terapéuticas disponibles, sus beneficios, y los riesgos e 
inconvenientes esperados.  
6. Evaluación de la competencia del enfermo. 
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7. En el caso del paciente competente, confirmación de sus 
deseos y sus preferencias; es recomendable compartir la 
información y la decisión con la familia. 
8. En el caso del paciente no competente para tomar una 
determinada decisión, deberían considerarse las siguientes 
opciones, en el orden indicado: 
a. Directrices previas en caso de que las hubiera, 
consultando con el Registro Nacional de Instrucciones 
Previas o con los registros de la comunidad autónoma en 
la que resida el enfermo. 
b. Deseos previamente expresados por el paciente y 
recogidos en su historia clínica por el médico de cabecera 
o los médicos especialistas hospitalarios, en el caso de que 
los hubiera. 
c. Representante legal. 
d. Familiares a cargo más próximos. 
9. En el caso de que al profesional sanitario se le planteen dudas 
relacionadas con la decisión a tomar (idoneidad de las opciones 
que se proponen, competencia del enfermo, discrepancias con el 
representante, etc.), se recomienda la valoración por otros 
profesionales expertos o por comités de ética asistencial. 
10. Información de la decisión al equipo sanitario. 
11. Registro del proceso de la toma de decisiones en la historia 
clínica. 
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1.4. GARANTES DE CALIDAD EN LA ASISTENCIA AL 
FINAL DE LA VIDA. 
 
Los derechos del paciente y la calidad asistencial han estado 
estrechamente ligados desde su origen. A pesar de  que estos  derechos 
han sido comúnmente aceptados desde un punto de vista teórico, lo cierto 
es que en la práctica esto no ha sido siempre así. Los avances médicos de 
los últimos años, la atención adecuada al creciente número de personas 
ancianas, a los pacientes con enfermedades crónicas, degenerativas y con 
cáncer siguen representando un importante reto para la salud pública. 
Muchos de estos enfermos llegan al final de su vida inmersos en  una etapa 
caracterizada por un intenso sufrimiento y una alta demanda asistencial.  
Frente a  esta realidad, podemos destacar en nuestro país tres 
importantes medidas que han supuesto un impulso para garantizar una 
atención de calidad al paciente terminal; el nacimiento de los cuidados 
paliativos en España, el respeto de la autonomía de las personas en el 
ámbito de la salud que condujo  a la  declaración  de  las voluntades 
anticipadas y por último  la regulación de la  legislación que  garantiza una 
muerte digna.  
A continuación se desarrolla como ha contribuido cada una de estas 
medidas en la atención al paciente en fase terminal. 
 
 
1.4.1. Medicina Paliativa y  Cuidados Paliativos. 
La Medicina Paliativa se entiende como “el estudio y manejo de los 
pacientes con enfermedades activas y en estadios avanzados para quienes 
el pronóstico es limitado y la prioridad de los cuidados se encamina a la 
calidad de vida”  (Espejo Arias, 2000). Comprende los tratamientos y 
cuidados médicos, quirúrgicos y psicológicos, así como el apoyo espiritual, 
destinados a aliviar el sufrimiento y mejorar el confort cuando un 
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tratamiento con intención curativa es inefectivo e inapropiado  (Ministerio 
de Sanidad y Consumo, 2001). 
La medicina curativa y la medicina paliativa no son opciones 
mutuamente excluyentes y ambas deben complementarse  en el transcurso 
de la enfermedad  tal y como definen sus fines y principios expuestos  en la 
Tabla 4. A medida que la enfermedad avanza y existen escasas 
posibilidades de algún beneficio terapeútico, paliar los síntomas y cuidar al 
enfermo se vuelven objetivos prioritarios de la atención. En esta situación  
la terapia de apoyo resulta de englobar los tratamiento de soporte , los 
tratamientos sintomáticos y las medidas  específicas para el alivio, y es 
entonces cuando los cuidados paliativos empiezan a cobrar protagonismo 
frente al modelo tradicional, procurando mejorar la calidad de vida e 
influenciando positivamente en el curso de la enfermedad. (Ministerio de 
Sanidad y Consumo, 1991; Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007). 
 
Tabla 4: Fines generales de la Medicina versus principios de la 
Medicina Paliativa. 
 
    Fines generales de la Medicina          Principios de la Medicina Paliativa 
 
La prevención de la enfermedad y 
las lesiones. 
La promoción y el mantenimiento 
de la salud. 
El alivio del dolor y del sufrimiento 
causado por la enfermedad. 
La asistencia y la curación de los 
enfermos y el cuidado de los que 
no pueden ser curados. 
Evitar la muerte prematura y velar 
por una muerte en paz. 
 
Procurar la mejora calidad de vida 
mediante la consecución de 
objetivos relacionados con el 
confort. 
Potenciar la autonomía personal, 
respetando los derechos del 
enfermo acerca de la capacidad de 
elegir y tomar decisiones basadas 
en una información objetiva, no 
traumática y verdadera. 
Ofrecer cuidados continuos hasta el 
final del proceso. 
Servicio asistencial las 24 horas del 
día. 
Atención por un equipo 
multidisciplinar. 
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Meghani  (2004) señala que la medicina paliativa  no es  la 
sustitución ó la secuencia de la medicina curativa sino que supone  un 
enfoque de atención  integral que no sólo se limita a la situación terminal. 
Pretende también  beneficiar a pacientes con enfermedades agudas ó 
crónicas  y amenazadoras para la vida. Como consecuencia, los cuidados 
paliativos suponen una forma de cuidar activa y deben ser vistos como 
complementarios y no como una sucesión a la curación. La curación y la 
paliación no son categorías excluyentes.   
Con respecto  a la naturaleza de su concepto, este término enfatiza el 
alivio de los síntomas, del dolor y del sufrimiento del paciente que está en la 
fase final de su vida y su familia, tratándolo globalmente como un ser 
biopsicosocial y buscando mejorar su calidad de vida  (Pessini & Bertachini, 
2006), y considera la intervención de un grupo interdisciplinario  
incorporando el trabajo integrado de médicos y otros profesionales como 
psicólogos, enfermeras, asistentes sociales, terapeútas ocupacionales y 
representantes de la pastoral  (Doyle, Hanks, Cherney, & Calman, 2004).  
La Organización Mundial de la Salud (OMS) adoptó en 1990 la 
definición propuesta por la Asociación Europea de Cuidados Paliativos, 
concibiendo el término como el “cuidado total activo de los pacientes cuya 
enfermedad no responde a tratamiento curativo, valorando como primordial 
el control del dolor y de otros síntomas y la atención de  problemas 
psicológicos, sociales y espirituales. El objetivo de los cuidados paliativos es 
alcanzar la mejora calidad de vida posible para los pacientes y sus familias”. 
Destacó que los cuidados paliativos no debían limitarse a los últimos días de 
vida sino aplicarse progresivamente a medida que avanza la enfermedad y 
en función de las necesidades de pacientes y familias. 
Posteriromente la OMS definió en 1998 los cuidados palitivos para los 
niños y sus familias y  amplió la definición de cuidados paliativos: “Enfoque 
que mejora la calidad de vida de pacientes y familias que se enfrentan a los 
problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a través 
de la prevención y alivio del sufrimiento por medio de la identificación 
temprana e impecable evaluación y tratamiento del dolor y otros problemas, 
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físicos, psicológicos y espirituales”  (Sepúlveda, Marlin, Yoshida, & Ulrich, 
2002).  
 
La definición se completa con los siguientes principios sobre los cuidados 
paliativos:  
 
• Proporcionan alivio del dolor y otros síntomas.  
• Afirman la vida y consideran la muerte como un proceso normal.  
• No intentan ni acelerar ni retrasar la muerte.  
• Integran los aspectos espirituales y psicológicos del cuidado de los 
pacientes.  
• Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a los pacientes a vivir 
tan activamente como sea posible hasta la muerte. 
• Ofrecen un sistema de soporte para ayudar a las familias a 
adaptarse durante la enfermedad de los pacientes y en el duelo.  
• Utilizan una aproximación de equipo para responder a las 
necesidades de los pacientes y sus familias, incluyendo soporte 
emocional en el duelo, cuando esté indicado.  
• Mejoran la calidad de vida y pueden también influenciar 
positivamente en el curso de la enfermedad.  
• Son aplicables de forma precoz en el curso de la enfermedad, en 
conjunción con otros tratamientos que pueden prolongar la vida, tales 
como quimioterapia o radioterapia e incluyen aquellas investigaciones 
necesarias para comprender mejor y manejar situaciones complejas. 
 
Tal y como define Centeno (1997), los cuidados paliativos ni aceleran 
ni detienen el proceso de morir. No prolongan la vida ni tampoco aceleran la 
muerte. Solamente intentan estar presentes y aportar los conocimientos 
especializados de cuidados médicos y psicológicos, y el soporte emocional y 
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espiritual durante la fase terminal en un entorno que incluye el hogar, la 
familia y los amigos.  
Los cuidados paliativos se presentan como una forma innovadora de 
cuidado en el área de la salud y así ha sido reconocido a nivel europeo. En 
los últimos años el Consejo de Europa ha publicado dos recomendaciones 
específicas, la Recomendación 1418, sobre protección de los enfermos en la 
etapa final de su vida, que aboga por la definición de los cuidados paliativos 
como un derecho y una prestación más de la asistencia sanitaria y la 
Recomendación 24 sobre la organización de los cuidados paliativos, que 
recomienda a los Estados la adopción de políticas, legislación y medidas 
necesarias para establecer un marco coherente sobre las políticas 
nacionales en cuidados paliativos. 
 
Ahora bien, al margen de la legislación vigente, impera la lógica y el 
sentido común de las personas, y los derechos de los pacientes terminales 
han sido traducidos de forma sensata y cercana por Marcos Gómez Santos 
para ser aplicados en los pacientes que se encuentran en sus últimos días 
(Gómez Sancho, 2003). Los define así: 
 Tengo el derecho de ser tratado como un ser humano vivo hasta 
el momento de mi muerte. 
 Tengo el derecho de mantener una esperanza, cualquiera que sea 
ésta. 
 Tengo el derecho de expresar a mi manera mis sentimientos y mis 
emociones por lo que respecta al acercamiento de mi muerte. 
 Tengo el derecho de obtener la atención de médicos y enfermeras, 
incluso si los objetivos de curación deben ser cambiados por 
objetivos de confort. 
 Tengo el derecho de no morir solo. 
 Tengo el derecho de ser liberado del dolor. 
 Tengo el derecho de obtener una respuesta honesta, cualquiera 
que sea mi pregunta. 
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 Tengo el derecho de no ser engañado. 
 Tengo el derecho de recibir ayuda de mi familia y para mi familia 
en la aceptación de mi muerte. 
 Tengo el derecho de morir en paz y con dignidad. 
 Tengo el derecho de conservar mi individualidad y de no ser 
juzgado por mis decisiones, que pueden ser contrarias a las 
creencias de otros. 
 Tengo el derecho de ser cuidado por personas sensibles y 
competentes, que van a intentar comprender mis necesidades y 
que serán capaces de encontrar algunas satisfacciones 
ayudándome a enfrentarme con la muerte. 
 Tengo el derecho de que mi cuerpo sea respetado después de mi 
muerte. 
 
 
Cuidados Paliativos. Evolución histórica. 
La palabra latina Hospitum significaba inicialmente el sentimiento 
cálido experimentado por huésped y anfitrión y luego el lugar físico donde 
este sentimiento se experimientaba. Las primeras instituciones nacidas bajo 
este nombre y consideradas los primeros hospitales nacieron en territorio 
bizantino en el siglo IV, luego en Roma y posteriormente se extendieron por 
Europa  (Del Rio & Palma, 2007). 
En la Edad Media los hospicios eran instituciones de carácter 
religioso, enfocadas a lo caritativo más que a lo curativo  donde se ofrecía 
alojamiento y  comida a los viajeros, huérfanos y peregrinos, y cuidado a 
aquellos que acudían enfermos o moribundos.  
Hasta el siglo XIX el alivio de los síntomas fue la tarea principal del 
tratamiento médico, ya que las enfermedades evolucionaban básicamente 
siguiendo su curso natural. Pero a partir de entonces, el desarrollo de la 
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ciencia médica, los nuevos descubrimientos terapeúticos y el aumento de la 
expectativa de vida provocaron en los médicos un cambio profesional; el 
papel  del médico que había ejercido  como gran cuidador  se transforma 
para asumir un papel autoritario y paternalista, y los pacientes pasaron a 
estar  en sus manos y no en las del destino.   
Fue en el año 1842, en Lyón, Francia, cuando el termino hospice se 
utilizó por primera vez para referirse al cuidado de pacientes terminales, 
con Madame Jeanne Garnier que fundó los llamados Hospicios ó Calvarios 
para ofrecer cuidados a los enfermos en situación terminal. También en esta 
época, Mary Aikenhead fundó en Dublín un centro para cuidar a los 
enfermos incurables, el “Our Lady’s Hospice” y que continuó abriendo casas 
similares en Londres, el “St. Joseph’s Hospice”. 
Sin embargo,  hasta la década de los años 60 con Cecily Sanders9 no 
se inicia el llamado Movimiento de los Hospicios Modernos con la creación 
de la fundación St Christopher’s Hospice en Londres en 1967. Se puede 
decir que Sanders fue la primera profesional que orienta su trabajo con el 
objetivo de solucionar los problemas que los enfermos en fase terminal 
tenían y testimonió la importancia del cuidado total activo. Este fue el 
primer Hospicio en el que además de dar atención a los enfermos 
terminales, se realizó investigación, docencia y apoyo dirigido  a las familias 
durante la enfermedad y en el proceso de duelo. Dos años más tarde de ser 
inagurado, esta institución  incorporó los cuidados domiciliarios.  
El éxito de el St Christopher’s Hopice sentó un precedente y permitió 
que esta filosofia de trabajo se extendiera a través del mundo. Los cuidados 
paliativos se desarrollan posteriormente en Estados Unidos, lugar donde los 
Hospice ofrecen mayoritariamente programas de atención a domicilio, y en 
1974 comenzó a funcionar el Connecticut Hospice ofertando cuidados tipo 
Hospice en el domicilio. Estados Unidos se considera además pionera en la 
atención paliativa  de patologías no oncológicas.  
A partir de aquí se despliegan programas de atención a enfermos 
terminales en Canadá, donde Belfaur Mount inauguró la Unidad del Royal 
                                       
9 Enfermera formada en la Escuela del St. Thomas’s Hospital Nightingale School, en Londres. 
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Victoria Hospital en Montreal y al que se le debe el término de “cuidados 
paliativos” que describe mejor la filosofia del cuidado que se ofrece a estos 
pacientes que el concepto de Hospice, que parece estar ligado a la 
estructura física de una institución. 
En Europa los Cuidados Paliativos se desarrollan a los largo de los 
años 70 incorporandose a este movimiento paises como Italia, Francia, 
Bélgica, Noruega y Suecia. Posteriormente se sumaron algunos paises del 
este de Europa como Polonia y también lo hicieron algunos paises  de 
América Latina como Argentina, Colombia, Brasil y Chile. Más tarde fueron 
otros como Australia, India, China, Japón, Taiwan, Indonesia e Israel (Del 
Rio & Palma, 2007; Centeno, 1997). 
En 1987 la Medicina Paliativa es reconocida como especialidad en 
Reino Unido y  posteriormente  también en Austria, Polonia y Canadá  
(Montes de Oca, 2006). Esta modalidad de asistencia  ejerce sus servicios a 
través de Unidades de Apoyo Intrahospitalario, Unidades de Cuidados 
Paliativos Intrahospitalarias, Casas de Reposo para pacientes terminales, 
Unidades de Día y  Equipos de Control ambulatorio y de apoyo en el  
domicilio en aproximadamente 100 paises diferentes.  
 
 
Cuidados Paliativos en España. 
La filosofia de la Medicina Paliativa se incorpora por primera vez  en 
España en el Servicio de Oncología Médica del Hospital Marqués de 
Valdecilla en Santander, en el año 1984,  impulsada por el Dr. Jaime Sanz, 
reconociendose de modo oficial la Unidad de Cuidados Paliativos en 1987  
por la dirección del centro. En 1987 se creó la Unidad de Cuidados Paliativos 
en el Hospital la Santa Creu de Vic en Barcelona y en 1989 en el Hospital de 
la Cruz Roja de Lleida y en el Hospital El Sabinal en Las Palmas de Gran 
Canaria. Unos dos años más tarde, en el Hospital Gregorio Marañón se 
promovió la Unidad de Cuidados Paliativos más grande y de mayor actividad 
en España hasta el momento (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007). 
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En este mismo tiempo, los cuidados paliativos dieron un paso  más en 
nuestro país  y en el año 1991 la atención domiciliaria a pacientes 
inmovilizados y terminales se contempló en la Cartera de Servicios de 
Atención Primaria del Instituto Nacional de Salud. Se entiende por atención 
domiciliaria “los cuidados integrales sociales y de salud que se prestan en el 
domicilio a aquellas personas que por su situación de enfermedad o 
discapacidad no pueden desplazarse a su centro de salud”  (Benítez del 
Rosario, 2003). Años más tardes, la Cartera de Servicios de Atención 
Primaria reguló esta atención a través del Programa de Pacientes 
Terminales , desde el que se indicaba   la realización de una visita quincenal 
a todo paciente incluido en cartera y la  valoración del plan de cuidados 
propuestos así como la evaluación de la unidad familiar. (Ministerio de 
Sanidad y Consumo, 2001).   
 
Tras la creación de estas Unidades y Servicios se han ido 
desarrollando otras inciativas pioneras en las diferentes Comunidades 
Autonómas que han dado respuesta al desarrollo de los cuidados paliativos 
en nuestro pais. Entre ellas destaca el Programa de Atención Domiciliaria 
con Equipo de Soporte en Madrid (ESAD) y en Cataluña (PADES) para la 
atención domiciliaria de pacientes con enfermedades crónicas evolutivas y 
pacientes complejos y terminales (Dirección General de Atención Primaria y 
Especializada, 1999).  
Pero la verdadera necesidad de difundir los cuidados paliativos por 
todo el territorio nacional no llegó hasta el año 2001 cuando se aprobó por 
el Pleno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud del 18 de 
diciembre de 2000, el documento “Bases para su desarrollo. Plan Nacional 
de Cuidados Paliativos”.  Este plan reconoció los cuidados paliativos como 
un derecho legal del paciente en fase terminal y pretendía una respuesta 
consensuada y coordinada entre los diferentes servicios y niveles 
implicados. El plan incluía ademas una sería de bases para su desarrollo y 
alentaba a las Comunidades Autónomas (CCAA) a llevarlas a cabo. Proponía 
un modelo de atención que fuese: 
 Integral, que cubriera todas las necesidades del paciente, incluyendo 
aspectos sanitarios, psicológicos, sociales y espirituales. 
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 Que estuviese integrado en la red asistencial del sistema sanitario. 
 Sectorizado por áreas sanitarias. 
 Coordinado entre los niveles de atención primaria y especializada. 
 Abierto a la coordinación con recursos sociales (servicios sociales, 
voluntariado y ONGs). 
 Que estuviera formado por equipos interdisciplinares y 
multiprofesionales. 
 
Pero a pesar de que este documento enmarcaba las bases para 
garantizar la asistencia de un modo racional, planificado y eficiente, lo cierto 
es que su desarrollo ha sido muy desigual en las diferentes CCAA 
(Navalproto, González, Martín, Vicente, Comet, & Vidal, 2006). Las 
diferencias se sitúan en aspectos relacionados con el modo en que se 
organizan los servicios, en su grado de implantación y desarrollo, y en el 
nivel que alcanzan las prestaciones sociales recibidas.  
Mas adelante, la Ley de Cohesión y Calidad en el Sistema Nacional de 
Salud en el año 2003 definió las prestaciones correspondientes a la salud 
pública. Desde esta Ley la atención al paciente terminal está considerada 
como una de las prestaciones básicas en atención primaria y especializada. 
En Mayo de 2005, la Comisión de Sanidad del Congreso de los Diputados 
aprobó una proposición no de Ley instando al Gobierno a evaluar la 
situación de los cuidados paliativos en España, a aplicar el documento 
“Bases para su desarrollo. Plan Nacional de cuidados Paliativos”, y a 
fomentar la creación de unidades de cuidados paliativos por parte de las 
CCAA. En Marzo de 2009 diez CCAA disponían de Plan de Cuidados 
Paliativos y éstos han sido llevados a cabo atendiendo a diferentes modelos 
de organización.  
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Modelos organizativos de Cuidados Paliativos en España. 
Desde la Agencia de Evaluación de Tecnologías Sanitarias de 
Andalucia se llevó a cabo un estudio en el año 2009 por Lacampa, 
Bermudez, Villegas y García para identificar los modelos organizativos en la 
atención a pacientes en situación terminal y establecer una comparación de 
consumos de recursos. Se han identificado siete modelos organizativos para 
la atención a los pacientes en situación terminal. Todos tratan de optimizar 
el confort y suministrar un soporte funcional y social a los pacientes y sus 
familiares, en las diferentes fases de la enfermedad cuando la cura no es 
posible. Estos siete modelos se exponen a continuación: 
1. Equipos de Atención Primaria en Cuidados Paliativos.  Estos 
equipos están compuestos por miembros del equipo de atención 
primaria  y proporcionan información y soporte al paciente y sus 
cuidadores en el domicilio. Llevan a cabo una valoración y un 
abordaje continuado del dolor y de los síntomas más frecuentes que 
incluye tanto medidas farmacológicas como medidas encaminadas a 
aumentar el confort, la relajación y la seguridad. Previenen e 
informan sobre el abordaje de situaciones de urgencias y crisis y 
abordan la claudicación emocional de la familia. Atienden el proceso 
de agonía y muerte y previenen el duelo patológico. 
2. Equipos de Soporte Hospitalario. Son dispositivos específicos 
que trabajan de forma coordinadacon los diferentes niveles 
asistenciales y desempeañan sus funciones tanto fuera como dentro 
del ámbito hospitalario. Pueden estar compuestos por médicos y 
enfermeras y conjuntamente pueden estar integrados psicólogos y 
trabajadores sociales. Además de mantener la coordinación entre 
Atención Primaria, Especializada y los recursos sociales disponen de 
camas específicas que permiten la presencia permanente de la 
familia. 
3. Equipos de Soporte de Atención Domiciliaria.  Se conciben 
como un  equipo multidisciplinar cuya misión básica es colaborar con 
los equipos de Atención Primaria en la atención a pacientes 
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terminales, inmovilizados complejos o que presenten limitación 
funcional. Están adscritos a las Gerencias de Atención Primaria e 
integrados por médicos, personal de enfermería, administrativos y 
colaboran psicólogos y trabajadores sociales. Participan en la 
atención asistencial directa en los pacientes cuando así lo requiere el 
equipo de primaria responsable de la atención al paciente y facilita la 
coordinación entre éste y el hospital de referencia. 
4. Unidades de Cuidados Paliativos domiciliarios de la Asociación 
española contra el Cáncer y otras organizaciones no gubernamentales 
(ONG’s). Son unidades compuestas por médicos, enfermeros, 
psicólogos, trabajadores sociales y voluntarios y actúan en 
coordinación con los Equipos de Soporte de Atención Domiciliaria y 
con los equipos de Atención Primaria en la prestación de cuidados 
paliativos en las áreas en las que concurren. Atienden a pacientes 
con cáncer en situación termianal y llevan a cabo una atención 
directa sobre los pacientes cuando lo solicita el equipo de Atención 
Primaria. 
5. Unidades de Cuidados Paliativos de Agudos.  Constituyen la 
Unidad de Referencia para una o más Áreas de Salud en función de 
las características demográficas y de morbimortalidad de las mismas. 
Son una unidad hospitalaria destinada a prestar asistencia sanitaria a 
pacientes de máxima complejidad y se sitúan en el hospital de 
referencia disponiendo de camas específicas para la atención a estos 
pacientes. La estancia media es de 15 días y están coordinadas con 
los servicios hospitalarios y con otros niveles asistenciales.  
6. Unidades de Cuidados Paliativos de media y larga estancia.  
Son la unidad de referencia para una o más Áreas de Salud en 
función de las características demográficas y de morbimortalidad de 
las mismas. Prestan cuidados paliativos a pacientes con enfermedad 
terminal de complejidad baja o media cuando las circunstacias del 
entorno familiar imposibilitan  la atención domiciliaria. Están ubicadas 
en hospitales de media y larga estancia y en centros residenciales. La 
estancia media es superior a 18-20 días. 
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7. Servicios especiales de los hospitales de agudos.  Suponen la 
participación activa de las diferentes unidades médico-quirúrgicas 
que forman parte de todo el dispositivo sanitario para lograr una 
continuidad en los cuidados y actuaciones de tipo integral en el 
cuidado de estos pacientes. 
 
Aunque existe una gran variabilidad de modelos en la provisión de 
asistencia a pacientes terminales en España, la finalidad de todos ellos es la 
misma; atender con calidad a estos enfermos. Pero lo cierto es que esta 
heterogeneidad en los cuidados se refleja en las diferencias encontradas en 
el desarrollo de los cuidados paliativos en las Comunidades Autónomas y en 
el lugar donde se aplican, existiendo diferencias de accesibilidad y equidad.   
Por otro lado  los recursos específicos en cuidados paliativos pediátricos aun 
son muy reducidos y a fecha de hoy es una línea pendiente de desarrollo  
(Ministerio de Sanidad, 2011). La atención al niño y adolescente en 
situación terminal se aborda desde los Servios de Oncohematología y 
Oncología pediátrica empezando a aparecer los primeros equipos de soporte 
domiciliario que dependen de estas unidades o de diferentes ONG’s.    
No obstante, los cuidados paliativos están incorporados y definidos en 
la Cartera de Servicios  del Sistema Nacional de Salud (SNS). Señala Sanz 
Ortiz  (2001) que estos cuidados  tienen una cobertura en España del 23%  
aunque son  necesarios ampliarlos incrementado el número de programas 
vigentes y el número de camas a 50/1.000.000 habitantes  según las 
recomendaciones de  los expertos. 
 
 
 
Cartera de Servicios en Cuidados Paliativos del Sistema 
Nacional de Salud. 
La atención al paciente terminal está considerada como una de las 
prestaciones básicas en atención primaria y especializada. Como se ha 
expuesto anteriormente, comprende la atención integral, individualizada y 
89 
 
continuada de personas con enfermedades en situación terminal avanzada 
no susceptibles de recibir tratamientos con finalidad curativa y con una 
esperanza de vida limitada, así como de las personas a ellas vinculadas. Su 
objetivo terapéutico es la mejora de su calidad de vida, con respecto a su 
sistema de creencias, preferencias y valores. 
 Esta atención se presta en el domicilio del paciente o en el centro 
sanitario si fuera preciso, estableciendo los mecanismos necesarios para 
garantizar la continuidad asistencial y la coordinación con otros recursos y 
de acuerdo a los protocolos establecidos por el correspondiente servicio de 
salud  (Ministerio de Sanidad y Consumo, 2007).  
La atención paliativa a enfermos terminales se concreta en: 
- La identificación de los enfermos en situación terminal según los 
criterios diagnósticos y la historia natural de la enfermedad. 
- La valoración integral de las necesidades del paciente y cuidadores 
y el establecimiento de un plan de cuidados escrito que incluya 
medidas preventivas, recomendaciones higiénicos dietéticas, el 
control de los síntomas y los cuidados generales que se deben 
aplicar. 
- La valoración frecuente y control de síntomas físicos y psíquicos, 
indicando el tratamiento farmacológico del dolor y de otros síntomas. 
Información y apoyo al paciente en las distintas fases del proceso. 
- La información, consenso sanitario, asesoramiento y apoyo a las 
personas vinculadas al paciente, especialmente al cuidador principal. 
-  En las situaciones que lo precisen y particularmente en los casos 
complejos, se facilita la atención por estructuras de apoyo sanitario 
y/o social o por servicios especializados, tanto en consultas como en 
domicilio del paciente, o mediante internamiento en su caso. 
Todo esto queda recogido en el Real Decreto 1030/2006 de 15 de 
Septiembre por el que se establece la cartera de servicios comunes del SNS 
y el procedimiento para su actualización.  
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1.4.2. La decalaración de las voluntades anticipadas. 
 
Evolución y desarrollo de las Voluntades Anticipadas. 
La tradicional relación médico-paciente, basada en el modelo 
paternalista,  a dado paso en las últimas décadas a una relación basada en 
el predominio de la autonomía del paciente, de modo que actualmente la 
regulación de la toma de decisiones en el proceso clínico se basa 
fundamentalmente en el respeto de la dignidad, la autonomía y las 
resoluciones libremente adoptadas por las personas en el ámbito de la 
salud. 
El derecho a la participación en el proceso de atención se relaciona 
directamente con el derecho a la información, y es que difícilmente un 
paciente podría participar en la toma de decisiones si previamente no 
dispone de una información veraz sobre su proceso.   
Este derecho ya se había definido en la Ley General de Sanidad, que recogía 
en su artículo 10 el derecho a que el paciente y sus familiares recibieran 
“información completa y continuada, verbal y escrita, sobre su proceso, 
incluyendo diagnóstico, pronóstico y alternativas de tratamiento” (Ley 
General de Sanidad. Ley 14/1986, de 25 de abril. Boletín Oficial del Estado 
nº 102).  La Ley 41/2002 básica reguladora de la autonomía de los 
pacientes y de derechos y obligaciones en materia de información y 
documentación clínica, incorporó este derecho de forma más concreta 
estableciendo como titular del mismo al paciente, y como forma de 
transmisión la verbal, aunque dejando constancia escrita en la historia 
clínica (Ley 41/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la 
autonomía del paciente y de derechos y obligaciones en materia de 
información y documentación clínica. Boletín Oficial del Estado nº 274). 
En este sentido, y desde el punto de vista legal, el consentimiento 
informado es el exponente fundamental del principio de autonomía. Es 
también la Ley de Autonomía del Paciente la que regula este derecho en su 
capítulo IV definiendo el consentimiento informado como “la conformidad 
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libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso 
de sus facultades después de recibir la información adecuada, para que 
tenga lugar una actuación que afecte a la salud”. 
Así pues, al margen de haber sido elevado a Ley, el respeto de la autonomía 
de las personas y el hecho de facilitar información para que puedan 
participar en la toma de decisiones son marcadores de excelencia en la 
práctica profesional.  
 Pero la máxima expresión de esta corriente viene dada por el 
reconomiento del testamento vital que hace que prevalezca la decisión del 
paciente sobre la de médico y familiares siempre que no contravenga la 
Ley. Conocido con el nombre oficial de “Instrucciones Previas” La ley 
española define la voluntad vital anticipada como la manifestación escrita 
hecha por una persona capaz de expresar, consciente y libremente, las 
opciones e instrucciones que deben respetarse en la asistencia sanitaria 
cuando se produzcan circunstancias clínicas que le impidan comunicarse. De 
esta manera queda recogido en la Ley 41/2002 y delega en cada Servicio de 
Salud la responsabilidad para regular los procedimientos adecuados que 
garanticen su cumplimento.  
Dicha delegación ha sido ya asumida por la Comunidades Autónomas 
mediante la promulgación de Leyes relativas a la autonomía del paciente en 
su ámbito de competencia, o mediante la regulación y creación de Órdenes 
y Decretos que han permitido generar registros autonómicos de voluntades 
anticipades ó instrucciones previas. 
A nivel internacional a mediados del siglo XX surge en Estados Unidos 
el término “advance directives” coincidiendo con el debate sobre la 
eutanasia, y en 1967  nace  el de Living Will (testamento vital), con el 
objetivo de autocontrolar la duración de la vida y las condiciones del morir  
(Angora Mazuecos, 2008). En la actualidad, todos los  hospitales y 
residencias de la tercera edad y demás centros sociosanitarios deben 
desarrollar directrices escritas en relación con los testamentos vitales y 
educar a los profesionales de la salud sobre esta cuestión, así como 
preguntar a los pacientes en el momento del ingreso si han redactado su 
testamento e informarles  del derecho que tienen de hacerlo  (Martínez 
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Urionabarrenetxea, 2003). A  nivel europeo en la mayoría de los paises 
existe regulación sobre las voluntades anticipadas, en muchos de ellos en 
forma de Ley y además cuentan con un registro nacional ó regional para 
hacerlas efectivas  (Observatorio de Salud en Europa. Escuela Andaluza de 
Salud Pública, 2005; Ministerio de Sanidad y Política Social, 2009). 
 
 
Situación actual de las Voluntades Anticipadas en 
España. 
La encomienda de los Servicios de Salud que quedaba recogida en la 
Ley de autonomía para regular las voluntades anticipadas,  ha sido ya 
asumida por la Comunidades Autónomas mediante la promulgación de 
Leyes relativas a la autonomía del paciente en su ámbito de competencia, o 
mediante la regulación y creación de Órdenes y Decretos que han permitido 
generar registros autonómicos de voluntades anticipades ó instrucciones 
previas. En España, la primera regulación jurídica sobre las voluntades 
anticipadas surge en Cataluña, emitiendo el comité de bioética de esta 
comunidad en colaboración con el colegio de notarios su propio modelo de 
testamento vital. 
 En la actualidad todas las Comunidades Autónomas disponen ya de 
normativas sobre las Voluntades Anticipadas y muchas de ellas han 
incoporado en sus planes de salud y en sus planes específicos de cuidados 
paliativos  acciones de información y sensibilización sobre éste y otros 
recursos que facilitan la atención a los pacientes en la fase final de su vida 
(Ministerio de Sanidad y Política Social, 2009).  
En  la Tabla 5 se expone la regulación de la situación a nivel del estado 
español según el orden presentado por el Instituto Nacional de Estadística. 
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Tabla 5: Legislación relacionada con el derecho a la autonomía del paciente 
o las voluntades anticipadas (instrucciones previas) de aplicación en las 
diferentes Comunidades Autónomas. 
Administración Legislación 
A nivel de Estado Ley 41/2002 de 14 de noviembre, básica reguladora de 
la autonomía del paciente y de derechos y obligaciones 
en materia de información y documentación clínica.  
Real decreto 124/2007, de 2 de febrero, por el que se 
regula el Registro nacional de instrucciones previas y el 
correspondiente fichero automatizado de datos de 
carácter personal. (Agencia Estatal Boletín oficial de 
Estado, 2007) 
Andalucía Ley 5/2003, de 9 de octubre, de Declaración de 
Voluntad Vital Anticipada. Decreto de 238/2004, de 18 
de mayo, por el que se regula el Registro de 
Voluntades Anticipadas en Andalucía. Orden del 31 de 
mayo de 2004 de creación del fichero automatizado de 
datos de carácter personal denominado Registro de 
Voluntades Vitales Anticipadas en Anladucía. 
Aragón Ley 6/2002, de 5 de abril, de Salud de Aragón, art. 15. 
Decreto 100/2003, de 6 de mayo, por el que se 
aprueba el Reglamento de organización y 
funcionamiento del Registro de Voluntades Anticipadas. 
Asturias Decreto 4/2008, de 23 de enero, de Organización y 
Funcionamiento del Registro del Principado de Asturias 
de Instrucciones Previas en el ámbito sanitario. 
(Gobierno del Principado de Asturias, 2008) 
Baleares Ley 1/2006, de 3 de marzo,.de Voluntades Anticipadas, 
que deroga el artículo 18 de la Ley 5/2003, de 4 de 
abril, de Salud de las Illes Balears. 
Canarias Decreto 13/2006, de 8 de febrero, por el que se 
regulan las manifestaciones anticipadas de voluntad en 
el ámbito sanitario y la creación de su correspondiente 
Registro. 
Cantabria Ley 7/2002, de 10 de diciembre, de Ordenación 
Sanitaria de Cantabria, art. 34. Ley 6/2001, de 20 de 
noviembre, de atención y protección de las personas 
en situación de dependencia, art 7.3. Decreto 
139/2004, de 5 de diciembre, por el que se crea y 
regula el Registro de Voluntades Previas de Cantabria. 
Orden SAN 20/2005, de 16 de septiembre, por la que 
se crea un fichero automatizado de datos de carácter 
personal del Registro de Voluntades Previas de 
Cantabria. Orden SAN 27/2005, de 16 de septiembre, 
por la que se establece el documento tipo de 
voluntades expresaddas con carácter previo de 
Cantabria. 
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Castilla y León Ley 8/2003, de 8 de abril, sobre derechos y deberes de 
las personas en relación con la salud. El artículo 30 
regula la denominación de instrucciones previas. Orden 
SBS/1325/2003, de 3 de septiembre, por la que se 
publican las cartas de derechos y deberes de las guías 
de información al usuario. Orden SAN 687/2006, de 19 
de abril, por la que se procede a la creación de ficheros 
automatizados con datos de carácter personal. 
Castilla la Mancha Ley 6/2005, de 7 de julio, sobre la Declaración de 
Voluntades Anticipadas en materia propia de salud. 
Decreto 15/2006, de 21-02-2006, del Registro de 
Voluntades Anticipadas de Castilla la Mancha. 
Cataluña Ley 21/2000 de 29 de diciembre, sobre derechos de 
información concernientes a la Salud y a la Autonimia 
del Paciente y a la Documentación Clínica, art. 8. 
Decreto 175/2002, de 25 de junio, por el que se regula 
el Registro de Voluntades Anticipadas. 
Comunidad Valenciana Ley 1/2003, de 28 de enero, de Derechos e 
Información all paciente de la Comunidad Valenciana, 
arts. 3 y 17. Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, 
del Consell de la Generalitat, por el que se regula el 
documento de Voluntades Anticipadas y se crea el 
Registro Centralizado de Voluntades Anticipadas de la 
comunidad de Valencia. Orden de 25 de febrero de 
2005 de la Consejería de Sanidad de desarrollo del 
Decreto 168/2004, de 10 de septiembre, por el que se 
regula el documento de  Voluntades Anticipadas y se 
crea el Registro Centralizado de voluntades 
Anticipadas. 
Extremadura Ley 10/2001, de 28 de junio, de Salud de 
Estremadura, art 1105. Ley 2/2005, de 8 de julio, de 
Información Sanitaria y Autonomía del Paciente. 
Galicia Ley 3/2004, de 28 de mayo, reguladora del 
consentimiento informado y de la historia de los 
pacientes, art. 5. Ley 3/2005, de 7 de marzo, de 
modificación de la Ley 3/2001, de 28 de mayo, 
reguladora del consentimeinto informado y de la 
historia clínica del paciente.  
La Rioja Ley 2/2002, de 17 de abril, de Salud, art. 6.5. Ley 
9/2005, de 30 de septiembre, reguladora del 
documento de Instrucciones Previas en el ámbito de la 
Sanidad. Decreto 30/2006, de 19 de mayo, por el que 
se regula el Registro de Instrucciones Previas de la 
Rioja. Orden 8/2006, de 26 de julio, de la Consejeria 
de Salud, sobre la forma e otorgar documento de 
instruciones previas ante personal de la administración. 
Madrid Ley 3/2005, de 23 de mayo, por la que se regula el 
ejercicio de derecho a formular instrucciones previas 
en el ámbito sanitario y se crea el registro 
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correspondiente. Decreto 101/2006, de 16 de 
noviembre, del Consejo de Gobierno, por el que se 
regula el Registro de Instruccciones Previas de la 
Comunidad de Madrid. Orden 2191/2006, de 18 de 
diciembre, por la que se desarrolla el Decreto 
101/2006, de 16 de noviembre, por la que se regula el 
Registro de Instrucciones Previas de la comunidad de 
Madrid y se establecen los modelos oficiales de los 
documentos de solicitud de inscripción de las 
instrucciones previas de la Comunidad de Madrid y se 
establecen modelos oficiales de los documentos de 
solicitud de inscripción de las instrucciones previas y de 
su renovación, modificación o sustitución. 
Murcia Decreto 80/2005, de 8 de julio, por el que se aprueba 
el Reglamento de Instrucciones Previas y su Registro. 
Corrección de errores de 16 de febrero. 
Navarra Ley 11/2002, de 6 de mayo, sobre los Derechos del 
Paciente a las Voluntades Anticipadas, a la Información 
y a la Documentación Clínica, art. 9. Ley 29/2003, de 4 
de abril, por la que se modifica parcialmente la Ley 
Foral 11/2002, de 6 de mayo, sobre los Derechos del 
Paciente a las Voluntades Anticipadas, a la información 
y a la Documentación Clínica. Decreto Foral 140/2003, 
de 16 de junio, por el que se regula el Registro de 
Voluntades Anticipadas. 
Pais Vasco Ley 7/2002, de 12 de diciembre, de las Voluntades 
Anticiadas en el ámbito de la Sanidad. Decreto 
270/2003, de 4 de noviembre, por el que se crea y 
regula el Registro Vasco de Voluntades Anticipadas. 
Orden de 6 de noviembre de 2003 del Consejero de 
Sanidad por la que se cre el fichero automatizado de 
datos de carácter personal denominado Registro Vasco 
de Voluntades Anticipadas y se añade a los gestionados 
por el Departamento de Sanidad. 
Adaptado de: Ministerio de Sanidad y Consumo (2007). Estrategia en Cuidados Paliativos del 
Sistema Nacional de Salud. Madrid: Ministerio de Sanidad y Consumo centro de 
publicaciones. 
 
 
Dificultades y recomendaciones  en el ejercicio del 
derecho de las Voluntades Anticipadas. 
 
La normativa expuesta en el apartado anterior permite que todo 
ciudadano que lo desee y en el momento que lo considere oportuno, pueda 
expresar sus sentimientos, sus preocupaciones y su voluntad acerca de la 
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asistencia sanitaria que quiere recibir ó no recibir en el final de su vida. En 
el año 2008, en España 36.289 personas habían cumplimentado su 
documento de voluntades anticipadas (Flordelís Marcos, 2008).   
 
No obstante, la realidad es que debería aumentarse su conocimiento 
por parte de la población y también por la de los profesionales.  Aunque 
muchos médicos conocen el derecho de los pacientes a otorgar con carácter 
previo voluntades anticipadas y su obligación de respetarlas, es muy 
reducido el número de profesionales que tienen la costumbre de comprobar 
si un paciente tiene realizado el testamento vital.  Señala Reyes y Delong-
Tapia (2010) que añadir la pregunta “¿tiene usted un testamento vital?” en 
las entrevistas que llevan a cabo el personal sanitario seria la aportación a 
la formación de una cultura ética, que además debe estar presente en las 
declaraciones de la Misión y Visión de la institución correspondiente. 
Nebot, Ortega, Mira y Ortiz (2010) sostienen que hay que ampliar la 
información a los profesionales sanitarios e insistir en la necesidad de 
infomar a los pacientes sobre sus derechos de forma más precisa desde la 
formación de grado. La diferente forma de legislar las voluntades 
anticipadas por las Comunidades  Autónomas   complican el derecho del 
ciudadano a formalizar el registro, y  hay que  indagar si la población 
conoce el procedimiento para realizarlo. 
 Ante estas dificultades, el  Ministerio de Sanidad y consumo ya 
establecía en el año 2007 estrategias para difundir en las Comunidades 
Autónomas la normativa que regula el registro de voluntades anticipadas  y 
el acceso a los profesionales. Actualmente todavía las incorpora como 
estrategia en cuidados paliativos del SNS para el año 2010-2014  
(Ministerio de sanidad, politica social e igualdad, 2011).  Recomienda que: 
 Las Comunidades Autónomas realicen campañas de información a la 
población y a los profesionales sobre la posibilidad de redactar 
instrucciones previas o voluntades anticipadas conforme a las 
distintas legislaciones autonómicas vigentes. 
 Las Comunidades Autónomas informen  a los profesionales sobre la 
forma y requisitos de acceso al registro de las instrucciones previas. 
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 Los profesionales asesoren al paciente y a su familia sobre la 
normativa y la posibilidad de realizar una declaración de instrucciones 
previas o voluntades anticipadas, dejando constancia en la história 
clínica de este asesoramiento. 
 
 
1.4.3.  La regulación de la muerte digna.  
 
 Aunque las instrucciones previas ó voluntades anticipadas se 
proponen como instrumentos idóneos para morir con dignidad, y las 
opiniones y actitudes de la sociedad española son mucho más abiertas que 
la legislación vigente, a niveles prácticos se han producido más cambios 
para  abordar la calidad del nacimiento que la calidad en  la muerte. En 
realidad,  el gran cambio que ha tenido lugar a sido sólo su aplazamiento y 
el incremento de la esperanza de vida. 
 A pesar del aumento del envejecimiento de la población la muerte no 
es un pensamiento frecuente en la sociedad, aunque pensar en ella no 
signifique un miedo o una inquietud  especial. Incluso en los mayores, que 
piensan en la muerte mucho más que los jóvenes, ésta no es una de las 
principales preocupaciones  (Durán Heras, 2004).  
 Sin embargo, la opinión pública ya empieza a cambiar.  De forma 
creciente reconoce el respeto de la automía personal durante toda la vida, 
incluso en la etapa final, y se ha iniciado un cambio de actitud acerca de la 
intervención sobre los enfermos terminales. La sociedad empieza a analizar 
las condiciones de un modelo ideal de muerte y ésta comienza a ser  
materia de actualidad (Moreno, 2004).  
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La buena muerte. 
El proceso de la muerte es un proceso único e irrepetible de cada ser 
humano, y la forma en como ésta se vive depende en gran medida de la 
calidad de los cuidados recibidos. Existe cada vez más, en el caso de 
pacientes terminales y pacientes con enfermedades irreversibles, un mayor 
sentimiento por parte de la sociedad de evitar sufrimientos innecesarios al 
final de la vida.  Esta percepción  es causada  en gran parte  por la falta de 
implicación del paciente y su familia en el proceso de la enfermedad, por no 
contemplar los  deseos del paciente en cuanto a su idea de muerte y por 
intervenciones médicas despropocionadas e inútiles.  
Como ya se ha mencionadado anteriormente, Jesús  de Miguel y M. 
Mari-Klose (2000) describieron en base a un estudio empírico que llevaron a 
cabo en España los últimos años del siglo XX,  las características de una 
muerte ideal. Resulta que morir sin dolor, insconsciente o durmiendo, 
rápido aunque no por accidente, acompañado por familiares y amigos, a 
edad avanzada, en casa y sin estigmas y a un coste bajo para los demás, es 
decir, que no los lleve a la ruina,  es la forma en que la sociedad española 
desea morir. 
Con la intención de definir lo que se considera una buena muerte y 
proporcionar el máximo nivel de calidad asistencial, Ciurana Misol (2006) 
identificó como principios de buena muerte los que se señalan a 
continuación: 
 Saber que la muerte está cercana y preveer lo que pueda ocurrir. 
 Ser capaz de mantener el control de los acontecimientos a medida 
que van pasando. 
 Ser respetado en la dignidad y privacidad. 
 Mantener el control del dolor y de los síntomas. 
 Poder elegir el lugar donde morir. 
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 Tener acceso a la información deseada y asesoramiento en los temas 
que se soliciten. 
 Tener acceso a todo tipo de soporte espiritual y emocional. 
 Tener acceso a los cuidados paliativos en cualquier ámbito y no sólo 
en el hospital. 
 Poder elegir quién estará presente y con quién se compartirá el final. 
 Ser capaz de redactar las voluntades anticipadas que aseguren que 
los deseos del paciente son respetados. 
 Tener tiempo para despedirse y poder organizarse en el tiempo que 
queda por vivir. 
 Poder morir cuando llegue el momento, sin intentar prolongar la vida 
sin sentido. 
 
Algunos autores también han analizado los factores relacionados con una 
“buena calidad de muerte” a partir de la visión  de los familiares. Curtis y 
sus colaboradores estudiaron en 2002 estas opiniones mediante el 
cuestionario de Quality of Dying and Death (Curtis et al., 2002).  Los 
autores encontraron que los factores que más se asociaban a una mayor 
calidad de muerte son: 
 Mejor relación/comunicación con el equipo de atención sanitaria. 
 Mayor disponibilidad de los miembros del equipo de atención. 
 Presencia de los familiares. 
 Menor carga sintomatológica. 
 Mejor control de la sintomatología. 
 Dejar las cosas en orden. 
 Que la muerte sobrevenga en el lugar  elegido por el paciente.  
Desde el punto de vista de la atención sanitaria prestada, Escarrabill, 
Cataluña, J, Hernandez, y Servera (2009) proponen que la asistencia debe 
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basarse en el control de los síntomas y debe producirse sin dolor,  disnea y 
ansiedad.  Las decisiones que se tomen, deben ser claras y las estrategias 
terapeúticas deben estar planificadas con el equipo y la familia. En este 
proceso es fundamental respetar la opinion del paciente y los suyos, 
liberarlos de responsabilidades inútiles, ofrecerles la posibilidad de que 
preparen el proceso de la muerte y conseguir que tanto paciente como 
familia tengan la sensación de que todo se ha llevado a cabo según lo 
previsto. Estos autores  indican que el procoso de muerte se puede auditar 
en base a las propuestas de Thomas y Day (2000), que porponen como 
criterios para verificar que se ha desarrollado debidamente los siguientes: 
 Que el control de síntomas se haya efectuado adecuadamente. 
 Que el plan terapeútico haya sido planeado con todo equipo. 
 Que la familia haya sido consciente del proceso de muerte y hayan 
estado presente si así lo quisieron. 
 Si la muerte ocurre en el hospital debe haberse producido en una 
habitación individual y evitando traslados innecesarios en los tres 
últimos días. 
 Que se informe telefónicamente al médico de cabecera en las 
siguientes  24 horas del fallecimento y mediante un informe antes de 
7 días. 
 Que se solicite la autopsia si la casusa del fallecimiento no estuviera 
clara. 
Frutos Martín, Iglesias Guerra, Frutos Martín, y Calle Pardo (2007) 
resumen  todo el proceso de buena muerte  afirmando que  las personas en 
la etapa final  tenemos  el derecho a vivir con dignidad, y para ello es 
esencial obtener los cuidados físicos, psicológicos, sociales y espirituales 
que nos permitan llegar hasta los últimos días una vida lo más cercana 
posible a la normalidad, posibilitando la máxima independencia y libertad. 
En definitiva, lo que está claro, es que la buena muerte y el derecho a 
morir con dignidad esta relacionado mucho más con aspectos cualitativos 
que cuantitativos y que así lo demanda la sociedad de los últimos tiempos. 
101 
 
Para un gran número de personas, cuando la muerte sobreviene y se 
convierte en un hecho inevitable  la calidad del final de la vida es más 
importante que la propia duración, convirtiendose éste en uno de los 
principales debates de actualidad.  
La transcendencia del tema a nivel mundial ha hecho necesario 
profundizar en la forma de cuidar, y nos ha llevado a regular y legislar en 
algunos casos todo el  proceso de la muerte en base a las circunstancias en 
que se produce, a los aspectos religiosos y a  las implicaciones culturales de 
cada país. 
 
 
Debate social y situación en Europa en torno a la muerte 
digna.  
Las personas mueren de diferentes enfermedades, en diferentes 
circunstancias y ámbitos culturales, con diferentes niveles de conciencia y 
con diferentes percepciones acerca de lo que constituye una buena muerte.  
Por otra parte, cada  individuo presenta objetivos y deseos acerca del morir 
de acuerdo a unos patrones y a una trayectoria evolutiva.  
Aunque se intente definir la buena muerte, ¿existe?. Cómo morimos y 
cómo nos gustaría morir son procesos totalmente diferentes. Los cuidados 
paliativos y la legislación vigente tratan de poner de manifiesto que el ideal 
de muerte digna existe. No obstante, existen diferentes corrientes y 
opiniones sobre como morir con dignidad.  
Señala Taboada (2000) que muchos autores que abogan por una 
muerte digna lo entienden como  el derecho a disponer de la propia vida 
mediante la eutanasia10 ó el suicidio medicamente asistido11, basándose en 
                                       
10 Hablamos de eutanasia para referirnos a aquellas actuaciones que producen la muerte de los 
pacientes, es decir, que la causan de forma directa mediante una relación causa-efecto única e 
inmediata, que se realizan a petición expresa, reiterada en el tiempo, e informada de los pacientes en 
situación de capacidad, en un contexto de sufrimiento debido a una enfermedad incurable y que no ha 
podido ser mitigado por otros medios y que son llevadas a cabo por profesionales sanitarios  (Simón 
Lorda et al, 2008). 
11 Cuando la actuación del profesional se limita a proporcionar al paciente los medios imprescindibles 
para que sea el mismo quién se produzca la muerte, se habla de suicidio médicamente asistido ó suicidio 
asistido  (Simón Lorda et al, 2008). 
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el respeto de la libertad ó en la autonomía de la persona. En este sentido 
nadie podría imponer la obligación de seguir viviendo a una persona que 
sufre de forma extrema. Pero de acuerdo a la tradicción judeo-cristiana, el 
derecho a una muerte digna rechaza recurrir a estas acciones y lo concibe 
como el derecho a vivir humanamente la propia muerte.  
En este sentido, la medicina paliativa ofrece un modelo de atención 
en salud que trata de proporcionar a la medicina comtemporanéa un cambio 
de paradigma de una medicina donde impera la tecnología hacia una 
medicina personalista. Esta corriente plantea que un abordaje integral del 
enfermo terminal en sus diferentes dimensiones; física, psicológica, 
espiritual y social, disminuye el número de peticiones de eutanasia. A pesar 
este esfuerzo, el Centro de Investigaciones Sociológicas (CIS) recogía en un 
estudio sobre las actitudes y las opiniones de los médicos frente a la 
eutanasia, que el 84% de los profesionales sanitarios entrevistados 
pensaban que un correcto empleo de los cuidados palitivos no resuelve 
todas las peticiones de eutanasia, y el 41% de ellos afirmaban que debía 
cambiarse la ley para permitir a los enfermos terminales que consevan las 
facultades mentales pedir y recibir el suicicio asistido y/o la eutanasia  (CIS, 
2002).  
En España la eutanasia es una conducta castigada por el Código Penal 
y está tipificada en su artículo 143, pero otros países europeos como 
Holanda y Bélgica han regulado de distintas formas las situaciones 
terminales de los pacientes  (De Miguel Sánchez & López Romero, 2006). 
Holanda ha sido el primer país en despenalizar la práctica de la 
eutanasia, y plantea una respuesta alternativa a la ofrecida por la Medicina 
Paliativa a la problematica de la muerte digna. Aprobó en el año 2001 la Ley 
de comprobación de la finalización de la vida a petición propia y del auxilio 
al suicidio, que entró en vigor el 1 de abril de 2002. La ley considera 
eutanasia toda intervención directa y eficaz del médico para causar la 
muerte del paciente que sufre una enfermedad irreversible o que se 
encuentra en fase terminal y con padecimiento insoportable, a petición 
expresa de este. En el artículo 2 de la ley se establece una serie de 
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requisitos de diligencia que si se cumplen, no hacen punible la práctica de la 
eutanasia. Son lo siguientes:  
 
 Que la persona objeto de la eutanasia o auxilio al suicidio sea 
residente en Holanda. Que el médico esté convencido de que la 
petición es voluntaria, está bien meditada y expresa los deseos del 
enfermo, o sea, que es plenamente capaz y se ha reiterado en su 
voluntad. Ésta puede haber sido manifestada en un documento de 
voluntades anticipadas.  
 Que se constate un padecimiento insoportable y sin esperanzas de 
mejora.  
 Que se haya informado al paciente de su situación y de las 
perspectivas de futuro.  
 Que se haya consultado a otro facultativo y que éste haya 
corroborado el cumplimiento de los requisitos. En caso de sufrimiento 
psicológico se tienen que consultar a dos médicos. Los médicos 
consultores tienen que ver al enfermo y elaborar un informe por 
escrito sobre la situación.  
 Que la realización de la eutanasia o auxilio al suicidio se haga con el 
máximo cuidado y profesionalidad.  
 Se excluyen del concepto de eutanasia:  
o La conducta activa para causar la muerte de enfermos 
comatosos y recién nacidos, ya que no pueden expresar su 
voluntad de morir.  
o La administración de una medicación analgésica para evitar o 
mitigar el padecimiento, pese a que ésta acelere la muerte.  
o La supresión o el no inicio de tratamientos fútiles.  
Siempre y cuando se cumplan los requisitos anteriores, el médico podrá 
atender la petición de morir de:  
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 Mayores de 18 años plenamente conscientes o que hayan expresado 
voluntades anticipadas.  
 Menores entre 16 y 18 años plenamente conscientes o con 
voluntades anticipadas si los padres o tutores han participado en el 
proceso de decisión. 
 Menores entre 12 y 16 años, con madurez suficiente, si los padres o 
tutores están de acuerdo con la decisión del menor.  
 
El artículo 20 de la Ley establece como se modifica el Código Penal 
holandés:  
Artículo 293: El que disponga de la vida de otro, respondiendo a una 
petición seria y explicita de éste, será castigado con pena de cárcel de hasta 
12 años y multa. No será punible si la acción la ha llevado a cabo un médico 
cumpliendo los requisitos del artículo 2 de la Ley de comprobación de la 
finalización de la vida a petición propia y del auxilio al suicidio, y esto lo ha 
comunicado al forense municipal.  
Artículo 294: Aquel que intencionadamente induzca a otro al suicidio, le 
preste auxilio o le facilite los medios necesarios para hacerlo, si el suicidio 
se consuma, será castigado con pena de cárcel de hasta tres años y multa. 
No será castigado si la ayuda es prestada por un médico cumpliendo los 
requisitos del artículo 2 de la Ley de comprobación de la finalización de la 
vida a petición propia y del auxilio al suicidio. 
Así pues, en Holanda se mantienen penalizados como crimen la eutanasia y 
el auxilio al suicidio, a excepción de los casos en que se cumplan los 
requisitos que se han establecido legalmente para poder practicarlos. Por 
tanto, cuando el médico practique la eutanasia o el auxilio al suicidio con 
todos los requisitos establecidos, no será perseguido por la justicia. 
Cualquier otra conducta que tenga por resultado la muerte del paciente por 
actuación médica a petición de éste, pero sin cumplir el resto de los 
requisitos marcados, será castigada penalmente. 
 
Bélgica aprobó el 28 de mayo de 2002 una ley relativa a la eutanasia 
que entró en vigor el 20 de septiembre del mismo.  
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Los requisitos que la ley belga establece para la eutanasia son:  
 Que el paciente sea mayor de edad o menor emancipado, capaz y 
consciente de su petición.  
 Que la petición sea voluntaria, reflexionada y reiterada sin presiones 
exteriores, pudiendo haberla manifestado en un documento de 
voluntades anticipadas que tenga una vigencia inferior a cinco años. 
La posibilidad de solicitar la eutanasia mediante un documento de 
voluntades anticipadas está regulada por un decreto de 2 de abril de 
2003. 
 Que haya padecimiento físico o psíquico constante e insuperable 
ocasionado por una condición patológica grave e incurable.  
El médico tiene que:  
 Informar al paciente sobre la posibilidad de acceder a un programa 
de cuidados paliativos. 
 Reiterar el diálogo en los plazos de tiempo razonables.  
 Consultar a otro médico independiente que tiene que visitar el 
paciente y redactar un informe que esté de acuerdo o en desacuerdo 
con las primeras valoraciones.  
 Recopilar información del equipo cuidador si es que existe.  
 Procurar que el enfermo consulte con otras personas de su entorno.  
 Dejar pasar un mes entre la petición y la realización de la eutanasia.  
 
Después de practicada la eutanasia, el médico tiene cuatro días para enviar 
a la Comisión Federal de Control y de Evaluación (CFCE) la documentación 
completa que establece la Ley. La CFCE está formada por ocho médicos, 
cuatro de los cuales deben ser profesores universitarios, cuatro profesores 
universitarios de derecho y además cuatro personas que provienen del 
entorno de pacientes que sufren enfermedades incurables. 
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Curiosamente, paralelamente a la aprobación de la Ley relativa a la 
eutanasia de Bélgica, se introdujo la legislación sobre cuidados paliativos 
que establece que todos los belgas deben tener acceso a este tipo de 
asistencia en condiciones adecuadas.  
En Suiza la eutanasia continúa penalizada, pero no así el auxilio al 
suicidio, aunque a diferencia de Holanda no necesariamente tiene que 
contar con la asistencia del médico. Ésta sólo se exigirá en el caso de que 
sea necesaria para asegurar el control correcto de la prescripción, y no 
porque se considere que la ayuda al suicidio sea una función de la medicina. 
En todo caso, un requisito ineludible del auxilio al suicidio en Suiza es que 
detrás de la actuación de quien ayuda no haya ninguna motivación egoísta 
ni de tipo personal o económico. Si esto se llegase a acreditar, el 
responsable sería perseguido penalmente, de acuerdo con el artículo 115 
del Código Penal suizo. 
Fuera de estos tres casos mencionados en Europa, la eutanasia y la 
asistencia al suicidio en el resto de Europa continúan penalizados con las 
mismas penas que el homicidio consentido. Pero en muchos de estos países 
se ha ocasionado  el debate social sobre la conveniencia o no de cambiar la 
legislación. 
 
 
Legislación de la muerte digna en España. 
 
El debate en España en torno a la eutanasia, desde un punto de vista 
jurídico, ha tomado como punto de partida el art. 15 de la Constitución 
Española, que dice “todos tienen derecho a la vida y a la integridad física y 
moral, sin que nadie pueda ser sometido a tortura ni a penas inhumanas y 
degradantes”.  
Respecto a este enunciado y su interpretación, por lo que se refiere a la 
discusión en torno al final de la vida, las distintas argumentaciones pueden 
agruparse en dos grandes corrientes:  
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a) Corriente vitalista: según la cual, la Constitución proclama 
claramente el derecho a la vida como derecho supremo en el que se 
sustentan todos los demás, y en este sentido el Estado debe ser su máximo 
garante, castigando toda conducta que atente contra la vida ajena, sin 
excepción.  
b) Corriente en favor de la disponibilidad de la propia vida: el 
enunciado de la Constitución Española permite afirmar que la vida se 
formula como un derecho del que la persona debe poder disponer 
libremente, pues el Estado no puede “imponer” la vida a nadie. En este 
sentido, toda actuación que pretenda impedir el libre ejercicio de ese 
derecho o prolongar la vida contra la voluntad de su titular debería ser 
contraria al artículo 15 por ser “inhumana y degradante”.  
En España la eutanasia, aún cuando el concepto no aparece 
mencionado como tal, es una conducta castigada por el Código Penal 
(artículo 143.4 del vigente Código Penal de 1995) “El que causare o 
cooperare activamente con actos necesarios y directos a la muerte de otro, 
por la petición expresa, seria e inequívoca de éste, en el caso de que la 
víctima sufriera una enfermedad grave que conduciría necesariamente a su 
muerte, o que produjera graves padecimientos permanentes y difíciles de 
soportar, será castigado con la pena inferior en uno o dos grados a las 
señaladas en los números 2 y 3 de este artículo (de 6 meses a 2 años por 
auxilio al suicidio y de 1 año y 6 meses a 6 años por eutanasia). 
Ahora bien, partimos de que lo que puede ser aceptado ó rechazado 
desde la ética no tiene por que ser regulado de manera automática sin 
evaluar previamente las consecuencias de dicha ley. El Derecho es prudente 
y cauto, y la respuesta jurídica suele ir  un paso por detrás de la dinámica 
social.  En los últimos años y en distintas legislaturas en España, ha habido 
propuestas a nivel político para abordar esta cuestión de distinta forma y 
caminando hacia una despenalización, pero ninguna de ellas ha prosperado 
por el momento. 
El Comité de Ética de la Sociedad Española de Cuidados Paliativos 
(SECPAL), sostiene que puede haber personas que acepten eticamente la 
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eutanasia en circunstancias extremas y estén a su vez en contra de su 
legalización por las repercusiones negativas que esa ley pudiera tener  
(Comité de Ética de la SECPAL, 2002). Entre las principales efectos  
negativos citan los siguientes para considerar que la legalización de la 
eutanasia en España no es oportuna ni prioritaria: 
 La legalización de la eutanasia puede suponer un riesgo para los más 
débiles, que pueden verse coaccionados a solicitar una muerte 
prematura al entender que suponen una carga para su famiia y la 
sociedad. 
 Supone el debilitamiento de la confianza del enfermo hacia el sistema 
sanitario en términos de que su aplicación influiría en la economía 
sanitaria. 
 Una legislación permisiva hacia la eutanasia frenaría la implicación, 
tanto científica como asistencial, de algunos médicos y profesionales 
de la salud en la atención a unos enfermos sin posibilidad de curación 
que requieren una considerable dedicación de tiempo y recursos 
humanos. 
 Impediría el desarrollo e implantación de Unidades de Cuidados 
Paliativos. 
 El derecho de la autonomía personal acaba imponiendo el argumento 
de la pendiente resbaladiza12.  
 
Desde la SECPAL son conscientes de que el problema se incrementa 
cuando se trata de neutralizar el dolor y el sufrimiento irreversible de cada 
vez más personas, por eso planteaban en el año 2002  una serie de 
recomendaciones y normativas que garantizaran  el derecho  a recibir los 
mejores cuidados al final de la vida. Propusieron: 
                                       
12 La teoría de la pendiente resbaladiza es un argumento  que se ha aplicado a la eutanasia para 
deducir que una vez legalizada en casos de solicitud voluntaria, el clima social conduce a los médicos y a 
los familiares a inclinarse a su aplicación en casos de enfermos inconscientes o incapaces que no han 
expresado su autorización. 
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1. Garantizar que en los programas de formación de los profesionales de 
la salud se incluyan contenidos de Cuidados Paliativos y de Bioética, 
como áreas de conocimiento obligatorias y evaluables. 
2. Desarrollar programas de cuidados paliativos que integren la atención 
primaria con la hospitalaria en todo el territorio del estado español. 
3. Legislar un equivalente a la baja laboral para el familiar cuidador del 
enfermo en situación terminal. 
4. Promover medidas fiscales y sociales que fomenten la atención 
domiciliaria del enfermo en situación terminal. 
5. Impulsar la divulgación social de los cuidados paliativos y de la 
solidaridad con el que sufre, como seña de identidad de la calidad 
moral de una sociedad. 
 
La situación actual en España es que el rechazo al tratamiento, la 
limitación de medidas de soporte vital y la sedación paliativa no son 
calificadas como acciones de eutanasia. Dichas actuaciones se llevan a cabo 
entendiendo que nunca buscan deliberadamente la muerte, sino aliviar o 
evitar el sufrimiento, respetar la autonomía de los pacientes y humanizar el 
proceso de la muerte. Aceptar el derecho de las personas enfermas a 
rechazar una determinada intervención sanitaria no es sino mostrar un 
exquisito respeto a la autonomía personal, a la libertad de cada cual para 
gestionar su propia biografía asumiendo las consecuencias de las decisiones 
que toma. Este es el salto cualitativo que propone  la legalización  de una 
Muerte Digna en España en base a los principios y disposiciones que ya se 
recogen en la Ley General de Sanidad, en la  Ley 41/2002  y en la 
Recomendación 1418/1999  sobre “Protección de los derechos humanos y la 
dignidad de los enfermos terminales y moribundos” que reconoce  el 
derecho de los pacientes a recibir cuidados paliativos integrales de alta 
calidad.  
La primera Comunidad Autómona en legislar el proceso de muerte en 
España ha sido Andalucía, después de un periodo de alegaciones  en el que 
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se recibieron númerosas críticas  (Simón Lorda et al., 2012). Las principales 
fueron las cinco siguientes: 
1. La consideración del proyecto como innecesario. Según se decía la 
mayor parte de los contenidos  estaban recogidos ya en la ley 
española. Frente a este argumento estaba quienes consideraban que 
se trataba de un impulso de precisar la Ley 41/2002 en algunos casos 
en los que sobre todo se apelaba al rechazo al tratamiento. Por otro 
lado la Organización Médica Colegial no consideraba necesario regular 
su conducta mediante leyes al disponer  de un Código Deontológico. 
2. La eutanasia. Algunos detractores consideraron que esta ley 
pretendía legalizar de forma encubierta la eutanasia. 
3. El régimen sancionador. En los primeros borradores del Anteproyecto 
de Ley se incluyó un duro régimen sancionador que imponía severas 
sanciones económicas a quienes incumplieran las obligaciones que la 
ley les marcara. Este punto acaparó la atención de los medios de 
comunicación y especialmente de los profesionales sanitarios y sus 
organizaciones.  Prácticamente todas las organizaciones profesionales 
incluyeron en sus informes la solicitud de modificación del régimen de 
sanciones e incluso algunas su completa eliminación. Dichas 
sanciones fueron modificadas para ajustarlas al estándar 
comúnmente aceptado que marcaron en su día la Ley 14/1986, 
General de Sanidad y la Ley 55/2003, del Estatuto Marco del personal 
estatutario de los Servicios de Salud. 
4. La regulación de la limitación del esfuerzo terapeútico. La definición 
de limitación del esfuerzo terapeútico también fue centro de debate 
llegando finalmente a considerarla como  “Retirada o no instauración 
de una medida de soporte vital o de cualquier otra intervención que, 
dado el mal pronóstico de la persona en términos de cantidad y 
calidad de vida futuras, constituye, a juicio de los profesionales 
sanitarios implicados, algo fútil, que solo contribuye a prolongar en el 
tiempo una situación clínica carente de expectativas razonables de 
mejoría”. 
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5. La objeción de conciencia. Tras los informes de sociedades y 
organizaciones,  el grupo de trabajo y la Consejería de Salud optó por 
no incluir la objeción de conciencia en la ley, es decir, no es que la 
prohiba, simplemente no la contempla. 
 
Finalmente, Andalucía aprobó la Ley  2/2010, de 8 de abril, de 
Derechos y Garantías de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la 
Muerte. Un año después lo hizo  Navarra mediante la Ley Foral 8/2011, de 
24 de marzo, de derechos y garantías de la dignidad de la persona en el 
proceso de la muerte,  y también Aragón con la Ley 10/2011, de 24 de 
marzo, de derechos y garantías de la dignidad de la persona en el proceso 
de morir y de la muerte. 
 
Las tres leyes autonómicas recogen en su artículo primero como objetivo: 
Regular el ejercicio de los derechos de la persona durante el proceso 
de su muerte, los deberes del personal sanitario que atiende a estos 
pacientes, así como las garantías que las instituciones sanitarias 
estarán obligadas a proporcionar con respecto a ese proceso. 
 
Presentan como fines los definidos en su artículo segundo: 
a) Proteger la dignidad de la persona en el proceso de su muerte. 
b) Asegurar la autonomía de los pacientes y el respeto a su voluntad 
en el proceso de la muerte, incluyendo la manifestada de forma 
anticipada mediante el testamento vital. 
 
Y son principios básicos que inspiran estas leyes: 
a) La garantía del pleno respeto del derecho a la plena dignidad de la 
persona en el proceso de la muerte. 
b) La promoción de la libertad, la autonomía y la voluntad de la 
persona, de acuerdo con sus deseos, preferencias, creencias o 
valores, así como la preservación de su intimidad y confidencialidad. 
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c) La garantía de que el rechazo de un tratamiento por voluntad de la 
persona, o la interrupción del mismo, no suponga el menoscabo de 
una atención sanitaria integral y del derecho a la plena dignidad de la 
persona en el proceso de su muerte. 
d) La garantía del derecho de todas las personas a recibir cuidados 
paliativos integrales y un adecuado tratamiento del dolor en el 
proceso de su muerte. 
e) La igualdad efectiva y la ausencia de discriminación en el acceso a 
los servicios sanitarios en el proceso de la muerte. 
 
A nivel general, estos textos legislan  la dignidad de la persona en el 
proceso de la muerte, aseguran su autonomía y el respeto a su dignidad. 
Regulan  derechos como el de recibir, o no, si así lo desea el paciente, 
información clínica veraz y comprensible sobre su diagnóstico y pronóstico 
con el objetivo de ayudarle en la toma de decisiones. La norma también 
establece la potestad del ciudadano de rechazar o paralizar cualquier 
tratamiento o intervención, aunque ello pueda poner en peligro su vida. 
Además, regulan el derecho de la ciudadanía a recibir tratamiento del dolor, 
incluyendo la sedación paliativa cuando lo precise, y garantiza los cuidados 
paliativos integrales, que serán proporcionados, si la persona lo desea, en 
su domicilio siempre que no esté contraindicado. 
La intimidad personal y familiar de la persona y la protección de todos los 
datos relacionados con su proceso de atención sanitaria también están 
garantizadas. Asi mismo, el ciudadano podrá estar acompañado por su 
familia durante el proceso de la muerte. Los pacientes que tengan que ser 
hospitalizados tendrán derecho a una habitación individual durante su 
estancia, tanto en el ámbito público como privado. 
Por su parte, las instituciones proporcionarán apoyo y asistencia a la familia 
de la persona en situación terminal para facilitar el proceso y garantizarán 
una atención integral durante el duelo. 
También regulan la actuación de los profesionales sanitarios que atiendan al 
paciente en su fase terminal. Deberán informarle sobre su situación y 
respetar las decisiones que éste adopte sin imponer sus opiniones 
personales, morales, religiosas o fisiológicas. Están obligados a transmitir 
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información sobre el derecho a formular la declaración de voluntad vital 
anticipada, así como a consultar el registro. Todos los centros sanitarios 
tendrán acceso a un comité de ética de carácter consultivo para cualquier 
conflicto que pueda surgir. 
Los facultativos tendrán la obligación de limitar las medidas de soporte vital 
cuando lo estimen necesario para evitar la obstinación terapéutica, así como  
ofrecer al paciente todas las intervenciones sanitarias necesarias para 
garantizar su adecuado cuidado y comodidad (Ministerio de Sanidad y 
Consumo, 2007). 
Igualmente, las instituciones sanitarias responsables de la atención directa 
garantizarán el cumplimiento de los derechos del paciente  (Consejería de 
Salud y Bienestar Social, 2012). 
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2. JUSTIFICACIÓN. 
 
 La evolución del cuidado del paciente terminal va dirigida hacia  una  
mejora en  la calidad de vida del enfermo y la de su familia. La asistencia, 
desde cualquier nivel de atención, debe basarse en una terapia activa que 
implique evitar el abandono del paciente y al mismo tiempo la 
hiperactividad terapéutica, haciendo un uso adecuado de los recursos, 
evitando sufrimientos innecesarios  y respetando la autonomía y la dignidad 
del enfermo.   
 La Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantías de la Dignidad 
de la Persona en el Proceso de la Muerte exige y permite que los 
profesionales lleven a cabo una atención  lo más humana posible para 
favorecer una muerte digna y en paz. Esta Ley da respuesta a los 
principales conflictos éticos que hasta ahora venían azorando  la asistencia 
a pacientes terminales, a sus derechos y garantías, a la actualización de las 
voluntades anticipadas , profundiza en los determinantes de la capacidad 
del enfermo y constituye un elemento fundamental para regularizar el 
ejercicio de los profesionales sanitarios.  
 
 Hasta el momento de su aprobación, la práctica  sanitaria de los 
profesionales venía determinada por los protocolos, procedimientos, guías 
de práctica clínica y los recursos disponibles del nivel  donde llevaban a 
cabo la atención. La aplicación de las disposiciones que recoge la Ley 
supone una mejora en la  calidad del proceso de muerte.  Sin embargo, y al 
margen de que en ella se contempla las infracciones objeto de sanción 
administrativa por acción y omisión del profesional, hemos creído necesario 
analizar si la aprobación de esta Ley ha supuesto cambios objetivables en la 
práctica de los profesionales sanitarios y conocer la realidad asistencial en 
los términos que contempla sus disposiciones. La mayoría de los estudios 
sobre mortalidad en el medio hospitalario están relacionados con el 
diagnóstico y con ciertos datos demográficos, pero muy pocos analizan 
cuáles son las intervenciones sanitarias en los últimos días de vida (Vilà, 
Sanz, Martínez, Diez-Cascón, & Puig, 2008).  
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Con la intención de identificar el cambio producido, dar respuesta a 
las necesidades de los pacientes terminales  y garantizar  una asistencia 
sanitaria regulada por la Ley 2/2010 del 8 de Abril de Derechos y Garantías 
de la Dignidad de las Personas en el Proceso de la Muerte, hemos evaluado 
la práctica sanitaria llevada a cabo sobre  los pacientes fallecidos  en el nivel  
hospitalario antes y después de la aprobación de dicha ley. Por otro lado 
hemos creído necesario conocer las opiniones y dificultades manifestadas 
por los profesionales sanitarios implicados en la atención hospitalaria de 
estos pacientes para  enriquecer el análisis. 
Los resultados de este estudio suponen una importante evidencia que 
permite identificar  desde el marco legal vigente la mejora en la atención 
sanitaria en los pacientes en situación de últimos días, las deficiencias que 
continúan existiendo y  un punto de partida para establecer líneas de 
mejoras que permitan centrar los esfuerzos  en alcanzar  una muerte sin 
sufrimiento en los  centros sanitarios. 
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3. OBJETIVOS. 
 
 
OBJETIVO GENERAL 
 
Analizar  la adecuación de la práctica sanitaria llevada a cabo sobre  
los pacientes fallecidos  en el hospital en base a las disposiciones que 
recoge la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantías de la Dignidad 
de la Persona en el Proceso de la Muerte. 
 
OBJETIVOS ESPECÍFICOS 
 
1. Identificar  las intervenciones sanitarias llevadas a cabo en la última 
semana de vida en  los pacientes fallecidos por enfermedad oncológica ó 
enfermedad crónica terminal durante el año 2009 en la Agencia Sanitaria 
Costa del Sol. 
 
2. Compararlas con las intervenciones sanitarias llevadas a cabo en la 
última semana de vida en los pacientes fallecidos  por enfermedad 
oncológica ó enfermedad crónica terminal tras la aprobación de la Ley 
2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantías de la Dignidad de la 
Persona en el Proceso de la Muerte, a lo largo del año 2011. 
 
3. Analizar las medidas encaminadas a favorecer una muerte digna en los 
hospitales en función de factores del paciente y la familia. 
 
4. Explorar  las percepciones, creencias, barreras y elementos facilitadores 
que encuentran los profesionales sanitarios sobre la aplicabilidad  de las 
disposiciones de la Ley 2/2010 del 8 de Abril, y la calidad de muerte en 
el entorno hospitalario.   
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4. METODOLOGÍA. 
 
4.1. DISEÑO.   
 
El estudio se ha llevado a cabo  en dos fases: 
Fase a: Estudio descriptivo, transversal y analítico. 
 
En una primera fase se ha llevado a cabo un estudio descriptivo, transversal 
y analítico. Con este diseño se ha estudiado la asistencia sanitaria  y la 
evolución clínica reflejada en la historia  en los últimos siete días de vida de 
los pacientes fallecidos,  para describir los resultados observados y conocer 
la estabilidad ó el cambio en el proceso de muerte antes y después de la 
aprobación de la  Ley 2/2010. Para ello se han analizado las historias 
clínicas de dos muestras en distintos  tiempos, año 2009 y año 2011.  
No obstante desde el punto de vista del análisis de la evolución profesional 
se ha incluido cierto componente  longitudinal al estudio. 
 
 
 
 
Fase b: Estudio cualitativo descriptivo. 
En la segunda fase del estudio se ha planteado un estudio cualitativo 
descriptivo para acercarnos al conocimiento de la realidad asistencial a 
través del análisis de los discursos de  diferentes profesionales implicados 
en el proceso de la muerte en el ámbito hospitalario.  
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4.2. EMPLAZAMIENTO. 
 
         El estudio ha sido llevado a cabo en la Agencia Sanitaria Costa del Sol 
de Marbella, Málaga. 
 
4.2.1. La Agencia  Sanitaria Costa del Sol. 
La Agencia Sanitaria Costa del Sol es una Empresa Pública  que 
depende de la Consejería de Salud de la Junta de Andalucía. El centro abrió 
sus puertas al ciudadano en Diciembre de 1993. Se encuentra  situada en el 
municipio de Marbella, en la autovía A7, Autovía del Mediterráneo, en el 
punto kilométrico 187, a la altura de la urbanización "Los Monteros". Es el 
hospital de referencia del Distrito Sanitario Costa del Sol, zona que 
comprende unos 967 kilómetros cuadrados y responde a las necesidades de 
tercer nivel de la población de los municipios de Benalmádena, Fuengirola, 
Mijas, Marbella, Ojén, Istán, Benahavis, Estepona, Manilva y Casares. En la 
actualidad la agencia está compuesta por el Hospital Costa del Sol en 
Marbella, el Centro de Especialidades de Mijas y el Hospital de Alta 
Resolución de Benalmádena. El área sanitaria a la Agencia Sanitaria Costa 
del Sol cuenta con una población de derecho de 358.433 habitantes, 
aunque por la situación geográfica que ocupa puede dar respuesta hasta a 
un millón de habitantes que fluctúan dependiendo del periodo del año.  
 
Figura 1: Mapa de situación del Hospital y Área Sanitaria donde se 
encuentra sectorizado. 
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En el momento actual la actividad asistencial de esta institución es la  
de un hospital de agudos con un total de 300 camas funcionantes y con la 
siguiente oferta en Cartera de Servicios (Agencia Sanitaria Costa del Sol, 
2011): 
Servicios Médicos 
 Medicina Interna. 
 Cardiología. 
 Neumología. 
 Aparato Digestivo.  
 Hematología Clínica.  
 Pediatría y Neonatología.  
 Oncología Médica. 
 Farmacología Clínica. 
 
Servicios Quirúrgicos 
 Cirugía General y Digestiva.  
 Urología.  
 Otorrinolaringología.  
 Oftalmología.  
 Cirugía Ortopédica y Traumatología.  
 Obstetricia y Ginecología.  
 Dermatología Médica-Quirúrgica. 
 
Servicios Generales y de Diagnóstico 
 Anestesia, Reanimación y Terapia del Dolor. 
 Cuidados Críticos y Urgencias.  
 Medicina Intensiva. 
 Hemodiálisis.  
 Rehabilitación. 
 Análisis Clínicos. 
 Hematología / Hemoterapia. 
 Microbiología.  
 Anatomía Patológica.  
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 Radiodiagnóstico / R. Convencional.  
 Ecografía / Mamografía Digital.  
 TAC / RNM. 
 Hemodinámica / Radiología Vascular. 
 
Exploraciones 
Pruebas Funcionales: 
 Cardiológicas no invasivas. 
 Respiratorias.  
 Otorrino.  
 Digestivas.  
 Oftalmológicas.  
 Urológicas.  
 Obstétricas.  
 Ginecológicas. 
 
Exploraciones Endoscópicas: 
 Respiratorias.  
 Digestivas.  
 Ginecológicas.  
 Urológicas.  
 ORL. 
 Cirugía Endoscópica 
 
Servicios de Apoyo Clínico 
 Medicina Preventiva. 
 Hospital de Día Médico.  
 Unidad de Trabajo Social.  
 Documentación Clínica.  
 Archivo de Historias Clínicas.  
 Admisión General - Urgencias y consultas externas. 
 Unidad de Calidad y Evaluación.  
 Unidad de Investigación. 
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La Agencia Sanitaria Costa del Sol en el contexto de los 
Cuidados Paliativos. 
 
Para dar respuesta a las necesidades de los pacientes terminales del 
Distrito Sanitario Costa del Sol,  el día 1 de febrero de 2007 se firmó un 
convenio de colaboración entre la Agencia Sanitaria Costa del Sol y la 
Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) de la Asociación Española Contra el 
Cáncer (AECC) de  Marbella. 
El objetivo de este acuerdo fue  aumentar la calidad de la asistencia 
ofrecida a los pacientes terminales y sus familiares ofreciéndoles una 
asistencia continuada, multicéntrica e interdisciplinar. 
El compromiso paralelo de colaboración que contrajo la Agencia con la AECC 
se concretó en 7 puntos: 
 
1. Fomentar y ampliar la asistencia de cuidados paliativos 
domiciliarios a los pacientes subsidiarios de los mismos. 
2. Facilitar el acceso a la información clínica de los pacientes y el 
intercambio profesional con los profesionales sanitarios de la 
AECC. 
3. Difundir las actividades de la Unidad de Cuidados Paliativos 
Domiciliarios de la AECC entre las áreas y unidades asistenciales y 
estrechar su colaboración con esta institución 
4. En caso de ser necesario proveer material clínico o fármacos con 
la debida justificación clínica. 
5. Potenciar la participación de los profesionales de la Unidad de 
Cuidados  Paliativos  Domiciliarios de la AECC en las Comisiones 
de Calidad, oferta docente anual, sesiones clínicas, y grupos de 
mejora.    
6. Posibilitar la rotación de profesionales, especialmente médicos 
residentes y personal de enfermería, por la Unidad de Cuidados 
Paliativos Domiciliarios, y la del personal de la AECC en las 
distintas Unidades del HCS.  
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7. Facilitar el acceso al uso de fuentes documentales y de apoyo a la 
investigación en las mismas condiciones que gozan los 
profesionales de la Agencia. 
 
 
Además de la colaboración con esta entidad, la Agencia Sanitaria 
Costa del Sol firmó un contrato de gestión de servicios públicos de cuidados 
paliativos  con la Fundación CUDECA en el año 2011. CUDECA es una 
organización independiente, sin ánimo de lucro, clasificada como de 
Asistencia Social del Instituto Andaluz de Servicios Sociales, Protectorado 
de las Fundaciones de carácter social, que adquiere desde su creación un 
fuerte compromiso con la situación que viven los enfermos terminales y sus 
familias, unido al objetivo de difundir y profundizar en el estudio e 
investigación de los Cuidados Paliativos. 
La labor asistencia de CUDECA se centra en: 
 
1. Facilitar un modelo de trabajo que permita el abordaje 
interdisciplinar e integral de las necesidades del paciente y su 
familia, y reducir de esta forma el impacto de la enfermedad a 
nivel personal, psicológico y social. 
2. Proporcionar educación sanitaria al paciente y familia basada en 
las necesidades de cuidados del paciente, así como soporte y 
reconocimiento como medida fundamental para velar por su 
autonomía, como proveedora de los cuidados. 
3. Proporcionar a la familia apoyo emocional y seguimiento 
especializado durante el periodo del duelo. 
4. Asegurar el desarrollo y la implementación de guías de práctica 
clínica y de medidas de evaluación. 
5. Cubrir los criterios básicos de equidad y calidad en el desarrollo de 
la práctica diaria. 
 
Para el cumplimiento de sus objetivos, CUDECA cuenta con un equipo 
asistencial multidisciplinar que atiende al enfermo en el Centro CUDECA y 
en su domicilio. 
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La atención sanitaria de Fundación CUDECA se desarrolla en varios 
programas asistenciales. Este diseño asistencial contempla diversos 
servicios de atención al paciente y familia, que se planifican en su 
prestación de forma individual, según las necesidades detectadas en cada 
caso: 
1. Programa de Atención Domiciliaria y Consulta Externa. 
2. Programa de Atención Psico-Social. 
3. Programa de Asesoramiento e Información (Counselling). 
4. Programa de Unidad de Día. 
5. Programa de Rehabilitación. 
6. Programa de Atención en Hospitalización: Unidad de Ingresos con 
disponibilidad de 9 camas donde pueden derivarse  pacientes de la Agencia 
Sanitaria Costa del Sol. Las derivaciones de  pacientes se llevan a cabo para 
la atención de síntomas refractarios, cuidados en situación de últimos días y 
asistencia y apoyo en caso de claudicación familiar.  
 
En Diciembre de 2011 se constituyó la Comisión de Área de Cuidados 
Paliativos formada por facultativos especialistas, médicos de las unidades de 
cuidados paliativos, médicos de atención primaria y enfermeras de atención 
primaria y especializada. Desde esta Comisión se determinan, en base a los 
criterios de inclusión establecidos,  aquellos casos susceptibles de 
aceptación en programa y el tipo de asistencia: domiciliaria, ambulatoria ó 
hospitalaria.  
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FASE A: 
 
 
ESTUDIO DESCRIPTIVO 
TRANSVERSAL ANALÍTICO 
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5. OBJETIVOS FASE A: 
 
5.1. OBJETIVO GENERAL. 
 
Analizar  la adecuación de la práctica sanitaria llevada a cabo sobre  
los pacientes fallecidos  en el hospital en base a las disposiciones que 
recoge la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantías de la Dignidad 
de la Persona en el Proceso de la Muerte. 
 
5.2. OBJETIVOS ESPECÍFICOS. 
 
1. Identificar  las intervenciones sanitarias llevadas a cabo en la última 
semana de vida en los pacientes fallecidos por enfermedad oncológica ó 
enfermedad crónica terminal durante el año 2009 en la Agencia Sanitaria 
Costa del Sol. 
 
2. Compararlas con las intervenciones sanitarias llevadas a cabo en la 
última semana de vida en los fallecidos  por enfermedad oncológica ó 
enfermedad crónica terminal tras la aprobación de la Ley 2/2010, de 8 de 
abril, de Derechos y Garantías de la Dignidad de la Persona en el Proceso de 
la Muerte, a lo largo del año 2011. 
 
3. Analizar las medidas encaminadas a favorecer una muerte digna en los 
hospitales en función de factores del paciente y la familia. 
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6. METODOLOGÍA FASE A. 
 
6.1. POBLACIÓN DE ESTUDIO. 
 
Pacientes en situación terminal  fallecidos en el Hospital Costa del Sol 
por enfermedad terminal oncológica ó no oncológica. 
 
6.2. SUJETOS DE ESTUDIO. 
Pacientes mayores de 18 años que fallecieron en el Hospital Costa del 
Sol en los años 2009 y 2011, que cumplen los siguientes criterios de 
inclusión: 
I. Enfermo terminal mayor de 18 años fallecido  por  patología 
oncológica en los años 2009 y 2011 en el Hospital Costa del Sol de 
Marbella y con diagnóstico principal de neoplasia y con al menos uno 
de los siguientes criterios que delimitan la situación de enfermedad 
en fase avanzada oncológica,  definidos por el Ministerio de Sanidad y 
Consumo en el año 2007, objetivables en la historia clínica del 
paciente: 
o Presencia de una enfermedad avanzada, progresiva e incurable 
con diagnóstico histológico demostrado. 
o Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo 
específico para la patología de base (se admiten pacientes en 
tratamiento por quimioterapia oral, radioterapia, 
hormonoterapia, bifosfonatos y  moléculas de 3ª y 4ª en la 
fase final de la enfermedad por su impacto favorable en la 
calidad de vida). 
o Presencia de problemas o síntomas intensos, múltiples, 
multifactoriales y cambiantes. 
o Pronóstico vital limitado según criterio del especialista 
responsable del proceso. 
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Diagnósticos principales según la CIE-9. 
140-195 Neoplasias malignas primarias, confirmadas 
histológicamente o no, de localizaciones específicas, salvo 
las de tejidos hematopoyéticos y linfáticos.  
196-198 Neoplasias malignas secundarias o metastásicas, 
confirmadas histológicamente o no, de localizaciones 
específicas.  
199 Neoplasias malignas, sin especificar su localización.  
200-208 Neoplasias malignas, primarias confirmadas 
histológicamente o no primarias, de los tejidos linfáticos y 
hematopoyéticos.  
 
 
II. Enfermo terminal mayor de 18 años fallecido por patología 
crónica terminal no oncológica en los años 2009 y 2011 en el 
Hospital Costa del Sol de Marbella y con diagnóstico principal de:  
Insuficiencia Cardiaca (IC), Enfermedad Pulmonar Obstructiva 
Crónica (EPOC), Insuficiencia Hepática, Insuficiencia Renal Crónica 
(IRC), Demencias y otras enfermedades neurovegetativas, 
Enfermedad Cerebro Vascular Crónica, Síndrome de 
Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) y que durante la estancia 
mostrase alguno de los siguientes criterios para identificar 
insuficiencias orgánicas en estados avanzados, objetivables en la 
historia clínica del paciente: 
 
 Factores generales de terminalidad para enfermedades no 
oncológicas contemplados en el Proceso Asistencial de 
Cuidados  Paliativos de la Junta de Andalucía (Cía Ramos et al., 
2007) :  
o Fracaso multiorgánico. 
o Situación de alta complejidad definida por: 
 Síntomas intensos de difícil control ó refractarios: 
dolor, disnea, hemorragia y delirium con trastorno 
de la conducta y cognitivos. 
 Síntomas refractarios que requieren sedación 
paliativa para ser controlados. 
 Pronóstico vital limitado según criterio del 
especialista responsable del proceso. 
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 Criterios de terminalidad específicos para enfermedades no 
oncológicas  definidos por la Nacional Hospice Organización en 
1996 y valorables en la historia clínica del paciente  (Stuart, 
Alexander, Arenella, Connnor et al., 1996): 
o Insuficiencia Cardiaca Avanzada: 
 Disnea grado IV de la NYHA (incapacidad para 
llevar a cabo cualquier actividad física sin 
disconfort. Síntomas de insuficiencia cardiaca en 
reposo).  
 Persistencia de los síntomas de insuficiencia 
cardiaca congestiva a pesar del tratamiento 
adecuado con diuréticos vasodilatores e IECAS. 
 Contraindicación para trasplante cardiaco 
(Formiga, 2004). 
 
Diagnósticos principales según la CIE-9 
402.0.1.Cardiopatia hipertensiva maligna  con insuficiencia 
cardiaca. 
402.11 Cardiopatía hipertensiva benigna con insuficiencia 
cardiaca.  
402.91 Cardiopatía hipertensiva no especificada con 
insuficiencia cardiaca. 
404. Enfermedad renal crónica y cardiaca hipertensiva.  
428 Insuficiencia cardiaca congestiva no especificada. 
 
 
o Enfermedad Pulmonar Avanzada: 
 Disnea en reposo con respuesta nula o escasa a 
los broncodilatadores. 
 
Diagnósticos principales según la CIE-9 
491.21 Bronquitis crónica obstructiva con exacerbación 
aguda. 
DP 518.8 +DS 491.21 EPOC Reagudizado ó descompensado 
por infección respiratoria. 
 
 
o Enfermedad Hepática Avanzada  
 Encefalopatía grado III-IV. 
 Ascitis masiva. 
 Se descarta trasplante hepático. 
130 
 
 Síndrome hepatorrenal. 
 
Diagnósticos principales según la CIE-9 
571 Cirrosis hepática. 
572.2 Coma hepático. 
572.3 Hipertensión portal. 
 
 
o Insuficiencia Renal Crónica Avanzada: 
 Pacientes en los que se suspende o se desestima 
el inicio de diálisis a pesar de diuresis < 400cc y 
manifestaciones clínicas de uremia (confusión, 
nauseas, vómitos refractarios y prurito 
generalizado). 
 Pacientes en programas de diálisis e incluidos en 
el estudio por otro motivo diferente a la IRC 
(siendo el diagnóstico principal uno de los 
descritos en apartados anteriores y la diálisis un 
tratamiento de soporte en el últimos 7 días). 
 
Diagnósticos principales la CIE-9 
585 Enfermedad Renal Crónica. Estadio I, II, III, IV, V y en 
fase terminal de la enfermedad. 
 
 
o Demencias, enfermedades neurovegetativas  y 
enfermedad cerebrovascular crónica avanzada: 
 Dependencia absoluta siempre que no sea por 
iatrogenia medicamentosa. 
 Presencia de complicaciones: infecciones urinarias 
de repetición, infección respiratoria, sepsis. 
 
Diagnósticos principales según la CIE-9 
290 Demencia senil. 
335.2 Enfermedad de la motoneurona (esclerosis lateral 
amiotrófica, atrofia muscular progresiva, parálisis bulbar 
progresiva, parálisis seudobulbar, esclerosis lateral 
primaria). 
430 Hemorragias subaracnoideas. 
431 Hemorragia intracerebral. 
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Diagnósticos principales según la CIE-9 
(continuación) 
432 Otras hemorragias subaracnoideas o intracerebrales no 
especificada (extradurano no traumática, subdural ó 
intracraneal no especificada). 
433 Oclusión y estenosis de las arterias precerebrales. 
434 Oclusión de las arterias cerebrales. 
 
 
o Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida: 
 CD4 < 50/mm3. 
 Carga viral de al menos 1000.000 copias/ml. 
 Enfermedades oportunistas: Linfomas del SNC, 
Sarcoma de Kaposi, enfermedad renal sin 
respuesta a hemodiálisis, leucoencefalopatia 
multifocal progresiva. 
 
 
Diagnósticos principales según la CIE-9 
042 Enfermedad por virus de la inmunodeficiencia humana.   
 
 
Han sido considerados criterios de exclusión los siguientes:  
 Pacientes fallecidos en urgencias. 
 Paciente fallecido por causa inesperada: suicidio ó accidente. 
 Pacientes fallecidos por una patología que no cumple los 
criterios de inclusión. 
 Pacientes en los que no es posible objetivar de forma 
inequívoca en la historia clínica el conjunto de criterios de 
inclusión necesarios. 
 
6.3. MUESTRA.  
         No se realizó muestreo, sino que se seleccionó a toda la población 
que cumplía los criterios de inclusión en los años 2009 (previo a la entrada 
en vigor de la Ley) y 2011 (un año después de la entrada en vigor de la 
Ley). 
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No obstante, a efectos de determinar la potencia estadística de la muestra 
final, se estimó un cálculo muestral para considerar  el número de sujetos 
necesario para detectar una diferencia del 15% (55% en 2011 frente a 40% 
en 2009) en el registro de órdenes de no reanimar en historia clínica, con 
un alfa de 0.05 un beta de 0.20, siendo necesarios en total 346 historias 
para ello. El volumen anual de historias clínicas de pacientes presumibles 
con criterios de inclusión tras revisar el CMBD superó esta cifra con creces. 
 
 
6.4. VARIABLES. 
Para  identificar las variables que nos permitieran evaluar las medidas 
aplicadas para garantizar una muerte digna nos centramos en los derechos 
de las personas ante el proceso de la muerte, los deberes de los 
profesionales sanitarios y las garantías que deben ofrecer los centros 
sanitarios que se recogen en la   Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y 
Garantías de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte. Dicha ley 
establece que de todo el proceso relacionado con el deber de informar y 
respetar las decisiones tomadas debe quedar constancia en la historia.   
En cuanto a los derechos se refiere nos valimos de los siguientes artículos 
del Título II para construir nuestras variables: 
 Artículo 6. Derecho a la información asistencial. 
 Artículo 7. Derecho a la toma de decisiones y al consentimiento 
informado. 
 Artículo 8. Derecho al rechazo y a la retirada de una intervención. 
 Artículo 9. Derecho a realizar la declaración de voluntad vital 
anticipada. 
 Artículo 12. Derecho del paciente a recibir cuidados paliativos 
integrales y a la elección del domicilio para recibirlos. 
 Artículo 13. Derecho del paciente al tratamiento del dolor. 
 Artículo 14. Derecho del paciente a la administración de sedación 
paliativa. 
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Los deberes de los profesionales sanitarios que atienden a pacientes ante el 
proceso de muerte también fueron utilizados para  identificar las variables 
de nuestro estudio. Estos deberes, entre otros,  están recogidos en el Título 
III de dicha ley en los siguientes artículos:  
 Artículo 17. Deberes respecto a la información clínica. 
 Artículo 18. Deberes respecto a la toma de decisiones clínicas. 
 Artículo 19. Deberes respecto a la declaración de la voluntad vital 
anticipada. 
 Artículo 21. Deberes respecto a la limitación del esfuerzo terapéutico. 
 
Por último, las garantías que deben proporcionar los centros sanitarios 
contempladas en la Ley en el Titulo IV, también supuso una guía para 
definir nuestras variables. Los siguientes artículos fueron utilizados para la 
construcción de las mismas: 
 Artículo 23. Acompañamiento de los pacientes. 
 Artículo 24. Apoyo a la familia y a las personas cuidadoras. 
 Artículo 25. Asesoramiento en cuidados paliativos. 
 Artículo 26. Estancia en habitación individual para personas en 
situación terminal. 
 
Además de partir de las  disposiciones de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de 
Derechos y Garantías de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la 
Muerte, medimos en las historias clínicas los siguientes ítems: 
 
 Las interconsultas realizadas a otras especialidades, las medidas de 
soporte vital empleadas y la retira de medicación para evaluar en qué 
medida se llevó a cabo una limitación del esfuerzo terapéutico en los 
pacientes que fallecieron. 
 La medición de la quinta constante, el dolor, para determinar la 
adherencia a los protocolos sobre el manejo del dolor en la Agencia 
Sanitaria Costa del Sol. 
 El escalón terapéutico empleado para identificar las medidas 
farmacológicas prescritas para abordar del dolor. 
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Por último, aunque contemplamos la información que se facilitó al paciente 
y la familia sobre cuidados paliativos, consideramos necesario concretar la  
medición con la búsqueda de intervenciones que respondieran a la 
necesidad de mejorar el confort y el alivio del sufrimiento físico, ya que el 
concepto de cuidados paliativos supone un término amplio que también 
contempla  estos aspectos. 
 
Variables de estudio: Las variables se exponen en la siguiente tabla: 
 
Tabla 6: Variables medidas en la historia clínica.  
  VARIABLES EXPLICATIVAS 
Nombre de la variable Tipo Instrumento/procedimiento 
de medición/recogida 
1.Edad. Cuantitativa 
discreta 
 
 
Historia clínica del paciente 2.Sexo. Cualitativa 
nominal 
3.Especialidad médica responsable del ingreso. Cualitativa 
nominal 
 VARIABLES DE RESULTADOS  
Nombre de la variable Tipo Instrumento/procedimiento 
de medición/recogida 
4.Diagnóstico Médico al fallecimiento. Cualitativa 
nominal 
 
     
 
 
 
 
 
Historia clínica del paciente 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
5.Causa del fallecimiento. Cualitativa 
nominal 
6.Estancia total en días (desde la llegada al centro 
hasta el fallecimiento). 
Cuantitativa 
discreta 
7.Existencia en la historia clínica de haber 
informado al paciente  sobre el pronóstico de vida 
Cualitativa 
nominal 
8. Existencia en la historia clínica de haber 
informado a  la  familia sobre el pronóstico de vida. 
Cualitativa 
nominal 
9. Constancia en la historia de que el paciente 
decidiera sobre las intervenciones sanitarias que se 
llevaron a cabo.  
Cualitativa 
nominal 
10. Constancia en la historia de que la familia 
decidiera sobre las intervenciones sanitarias que se 
llevaron a cabo.  
Cualitativa 
nominal 
11.Constancia en la historia de que el paciente 
decidió rechazar la intervención propuesta por los 
profesionales. 
Cualitativa 
nominal 
12.Constancia de que la familia rechazara la 
intervención propuesta por los profesionales. 
Cualitativa 
nominal 
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 (Continuación)                           VARIABLES DE RESULTADOS   
 
Nombre de la variable Tipo Instrumento/procedimiento 
de medición/recogida 
13.Constancia en la historia de que se  ofreció la 
posibilidad de realizar el seguimiento en domicilio. 
Cualitativa 
nominal 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Historia clínica del paciente 
14.Existencia en la historia clínica de órdenes  de 
no realizar  maniobras de  RCP en caso de parada 
cardiorespiratoria. 
Cualitativa 
nominal 
15.Existencia ó no en la historia clínica de orden de 
limitar el esfuerzo terapéutico 
Cualitativa 
nominal 
16.El facultativo responsable solicitó  la 
intervención del médico intensivista u otro 
especialista asistencial en el periodo de estudio. 
Cualitativa 
nominal 
17.Constancia en la historia de la prescripción de 
medidas de soporte vital en la última semana de 
vida (Intubación, ventilación mecánica no invasiva, 
diálisis, nutrición enteral). 
Cualitativa 
nominal 
18.Existencia en la historia clínica de retirada de la 
medicación habitual en el periodo de estudio. 
Cualitativa 
nominal 
19.Existencia en la historia de haber recibido 
asesoramiento sobre  cuidados paliativos. 
 
Cualitativa 
nominal 
20. Existencia en la historia de haber recibido 
asesoramiento sobre medidas que favorecen el 
confort y el alivio al sufrimiento físico.  
Cualitativa 
nominal 
21.Voluntades vitales manifestadas. Cualitativa 
nominal 
22.Medición del dolor (al menos una vez al día). Cualitativa 
nominal 
23. Tratamiento para el dolor. Si está prescrito 
incluir escalón terapéutico I, II, III). 
Cualitativa 
nominal/ordinal 
24. Aplicación de sedación paliativa.  Cualitativa 
nominal 
25. Fallecimiento en habitación individual. Cualitativa 
nominal 
26.Existencia en la historia de estar acompañado 
por la familia. 
 
Cualitativa 
nominal 
27. Existencia en la historia de acciones explicitas 
para garantizar el apoyo y la presencia de la 
familia. 
Cualitativa 
nominal 
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6.5. RECOGIDA DE DATOS. 
Se analizaron las historias de los pacientes fallecidos en el Hospital 
Costa del Sol en los años 2009 y 2011 en los que el diagnóstico principal  
fue codificado en el CMBD como neoplasia, insuficiencia cardiaca, EPOC, 
insuficiencia hepática/cirrosis, demencia, ACV, ELA y SIDA. 
Se descartaron las historias que no cumplían los criterios de inclusión 
definidos. 
Los datos fueron recogidos, utilizando como fuente de información la 
historia clínica en formato papel del paciente y la historia informatizada en 
la aplicación Doctor,  una vez obtenida la autorización de la Comisión de 
Investigación del Centro. 
Para asegurar la calidad de la recogida de los datos, de forma aleatoria y 
blindada, un evaluador  ajeno al estudio revisó 89 historias (20%) de las 
historias evaluadas y se comprobó la concordancia en la valoración de 
variables.  
La identificación de las variables en la historia clínica se llevó a cabo 
en los documentos que se especifican en la Tabla 7: 
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Tabla 7: Identificación de variables en la historia clínica. 
 
 
 
6.6. ANÁLISIS. 
 
Mediante análisis exploratorio se realizó estadística descriptiva de las 
variables, obteniendo medidas de tendencia central y dispersión o 
porcentajes, según la naturaleza de las mismas y se evaluó la normalidad 
de la distribución de todas mediante test de Kolmogorov-Smirnov, así como 
la comprobación de la asimetría, curtosis e histogramas de las 
distribuciones. Se realizó análisis bivariante mediante t de Student y chi 
cuadrado según las características de las variables analizadas, en los casos 
INFORME DE ÉXITUS EVOLUCIÓN CLÍNICA MÉDICA OBSERVACIONES DE 
ENFERMERIA 
HOJA DE 
CONSTANTES 
HOJA DE TTO 
MÉDICO 
Juicio Clínico: identifica si el 
diagnóstico principal está incluido 
en el estudio. 
Causa del fallecimiento. Si se asesoró sobre 
cuidados paliativos. 
Medición del 
dolor. 
Prescripción 
de analgesia. 
Datos de filiación: Edad (> de 18 
años), sexo y fecha de éxitus (año 
2009/2011). 
Constancia de haber informado al 
paciente y familia sobre el 
pronóstico. 
Si se asesoró sobre medidas 
para el confort y alivio del 
sufrimiento físico. 
Prescripción 
de sedación 
paliativa. 
Antecedentes personales 
Evolución y comentarios: identifica 
criterios para incluir la historia en 
el estudio. 
Si el paciente y familia decidieron 
sobre las intervenciones que se le 
practicaron ó si rechazaron alguna 
intervención propuesta. 
Si falleció en habitación 
individual. 
Nº de días en el  centro hasta el 
fallecimiento en la unidad de 
hospitalización. 
Si se ofreció posibilidad de 
tratamiento en domicilio y si 
recibieron asesoramiento en 
cuidados paliativos. 
Si el paciente estuvo 
acompañado por la familia. 
Si existe constancia ó no de orden 
de no RCP y LET. 
Si se llevaron a cabo 
acciones para garantizar el 
apoyo/presencia de la 
familia. 
Si solicitaron la intervención de otro 
especialista.  
Si se indicó intubación, VMNI,  
nutrición enteral, diálisis. 
Si se retiró la medicación habitual. 
Si existen voluntades anticipadas 
manifestadas. 
Si se asesoró sobre cuidados 
paliativos. 
Si se asesoró sobre medidas para el 
confort y alivio del sufrimiento 
físico. 
Si se llevaron a cabo acciones para 
garantizar el apoyo/presencia de la 
familia. 
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que se distribuyeron normalmente. En caso contrario, se emplearon 
pruebas no paramétricas, como el test de Wilcoxon y la U de Man-Whitney. 
Así mismo, se empleó ANOVA para la relación de variables cuantitativas y 
cualitativas en los casos pertinentes, con medidas de robustez central en 
caso de no homocedasticidad (que se comprobó con la prueba de Levene) 
mediante prueba de Welch y Brown-Forsythe. En caso de distribución no 
normal, se empleó la prueba de Kruskall-Wallis.  
Como descriptores se calcularon las distribuciones conjuntas y 
marginales, con la media, desviación típica, medidas de asociación 
(reducción relativa y absoluta del riesgo) e intervalos de confianza al 95%. 
Por último, se realizó análisis multivariante mediante regresión logística, 
construyendo varios modelos para identificar factores que influyen en 
diversos componentes de la muerte digna introduciendo como predictoras 
aquellas que en el análisis bivariante mostraron una relación significativa. 
Todos los cálculos se realizaron con un alfa de 0,05. 
 
 
 
6.7. AUTORIZACIONES Y ASPECTOS ÉTICOS. 
Se solicitó y obtuvo la autorización de la Comisión de Ética e 
Investigación Sanitaria del Centro. 
En todo momento se mantuvieron las normas de buena práctica clínica y los 
principios éticos establecidos para la investigación en seres humanos en la 
Declaración de Helsinki y sus revisiones posteriores. 
Los datos clínicos se mantuvieron segregados de los datos identificativos y 
las bases de datos fueron encriptadas y custodiadas en los ordenadores 
específicos destinados a la investigación. 
Todos los registros se realizaron respetando los preceptos establecidos en la 
legislación vigente en materia de protección de datos de carácter personal 
recogidos en la Ley Orgánica 15/1999 de 13 de diciembre, así como en 
seguridad de ficheros automatizados que han contenido datos de carácter 
personal, sobre todo en el acceso a través de redes de comunicaciones (RD 
994/1999 de 11 de junio) y en acceso a datos confidenciales con fines 
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científicos, tal y como dispone el Reglamento CE Nº 831/2002 de la Unión 
Europea y la Ley 41/2002 de 14 de noviembre, básica reguladora de la 
Autonomía del Paciente y de Derechos y Obligaciones en materia de 
Información y Documentación Clínica. 
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7. RESULTADOS FASE A. 
 
7.1. FLUJOGRAMA DE LA RECOGIDA DE DATOS. 
 
A continuación se representa de forma detallada el proceso de 
recogida de datos en las historias clínicas: 
 
 
Pacientes ingresados: 18.760 Pacientes ingresados: 17.759 
2009 2011 
Pacientes fallecidos: 556 Pacientes fallecidos: 551 
Pacientes que cumplen 
inicialmente criterios inclusión: 
230 
Pacientes que cumplen 
inicialmente criterios inclusión: 
203 
Pacientes excluidos: 14 Pacientes excluidos: 21 
Pacientes analizados : 216 Pacientes analizados: 182 
Motivos: 
- Fallecidos en urgencias: 0 
- Menores de 18 años:0 
- Patología que no cumple criterios de 
terminalidad: 1 
- No es posible objetivar el conjunto de 
criterios de inclusión necesarios:13 
- Fallecido por causa inesperada: 0 
Motivos: 
- Fallecidos en urgencias:1 
- Menores de 18 años:2 
- Patología que no cumple criterios de 
terminalidad:1 
- No es posible objetivar el conjunto de 
criterios de inclusión necesarios:17 
- Fallecido por causa inesperada: 0 
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7.2. CARACTERÍSTICAS Y DESCRIPCIÓN DE LA 
MUESTRA. 
 
Tamaño de la muestra y sexo.  
La muestra total estaba compuesta por 398 sujetos, de los cuales, 169 
(42,5%) eran mujeres y 229(57,5%), varones. 
Edad media.  
La edad media de la muestra era de 73,29 años (DE 14,33).   
Estancia media. 
La estancia media de los pacientes fue 10,35 días (DE 11,43).  
Diagnósticos codificados.  
Los diagnósticos principales identificados al fallecimiento se detallan en la 
Tabla 8: 
 
Tabla 8: Diagnóstico principal codificado tras el  fallecimiento. 
DIAGNÓSTICO PRINCIPAL CODIFICADO TRAS EL FALLECIMIENTO n % % 
acum 
 
431 HEMORRAGIA INTRACEREBRAL 28 7,0 20,4 
434.91 OCLUSION DE ART. CEREBRAL NO ESPECIF. CON INFARTO CEREBRAL 26 6,5 26,9 
428.1 INSUFICIENCIA CARDIACA DE LADO IZQUIERDO 20 5,0 31,9 
434.11 EMBOLIA CEREBRAL CON INFARTO CEREBRAL 20 5,0 36,9 
434.01 TROMBOSIS CEREBRAL CON INFARTO CEREBRAL 18 4,5 41,5 
572.2       COMA HEPÁTICO 18 4,5 46,0 
042          ENFERMEDAD POR VIRUS DE INMUNODEFICIENCIA HUMANA [VIH] 15 3,8 49,7 
404.91 ENF.CARD.Y RENAL HIPERT.NO ESPEC.CON INSUF.CARDIACA 
CONGESTIVA 
15 3,8 53,5 
518.84 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 10 2,5 56,0 
197.2 N. MALIGNA SECUNDARIA DE PLEURA 9 2,3 58,3 
188.9 N. MALIGNA DE VEJIGA PARTE SIN ESPECIFICAR 8 2,0 60,3 
197.6 N. MALIGNA SECUNDARIA DE RETROPERITONEO Y PERITONEO 7 1,8 62,1 
571.2 CIRROSIS HEPATICA ALCOHOLICA 7 1,8 63,8 
157.0 N. MALIGNA DE CABEZA PANCREAS 5 1,3 65,1 
162.5 N. MALIGNA LOBULO INFERIOR, BRONQUIO O PULMON 5 1,3 66,3 
430 HEMORRAGIA SUBARACNOIDEA 5 1,3 67,6 
434.90 OCLUS. DE ART.CEREBRAL NO ESPECIF. SIN MENCION DE I.CEREBRAL 5 1,3 68,8 
519.8 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 5 1,3 70,1 
153.2 N. MALIGNA COLON DESCENDENTE 4 1,0 71,1 
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(Continuación) DIAGNÓSTICO PRINCIPAL CODIFICADO TRAS EL FALLECIMIENTO 
153.3 N. MALIGNA COLON SIGMOIDAL 
n 
4 
% 
1,0 
% acum 
72,1 
156.1 N. MALIGNA DE CONDUCTOS BILIARES EXTRAHEPATICOS 4 1,0 73,1 
162.2 N. MALIGNA DE BRONQUIO PRINCIPAL 4 1,0 74,1 
202.88 LINFOMA NCOC LOCALIZACION MULTIPLE 4 1,0 75,1 
432.1 HEMORRAGIA SUBDURAL 4 1,0 76,1 
151.8 N. MALIGNA DE OTROS SITIOS ESPECIFICADOS DEL ESTOMAGO 3 ,8 76,9 
153.4 N. MALIGNA DE CIEGO 3 ,8 77,6 
155.0 N. MALIGNA DE HIGADO, PRIMARIO 3 ,8 78,4 
162.3 N. MALIGNA LOBULO SUPERIOR, BRONQUIO O PULMON 3 ,8 79,1 
162.9 N. MALIGNA DE BRONQUIO Y PULMON SIN ESPECIFICAR 3 ,8 79,9 
198.3 N. MALIGNA SECUNDARIA DE CEREBRO Y MEDULA ESPINAL 3 ,8 80,7 
203.00 MIELOMA MULTIPLE SIN MENCION DE REMISION 3 ,8 81,4 
428.9 FALLO CARDIACO 3 ,8 82,2 
571.5 CIRROSIS HEPATICA NO ALCOHOLICA 3 ,8 82,9 
150.5 N. MALIGNA DE 1/3 INFERIOR ESOFAGO 2 ,5 83,4 
151.9 N. MALIGNA DE ESTOMAGO SIN ESPECIFICAR 2 ,5 83,9 
154.1 N. MALIGNA DE RECTO 2 ,5 84,4 
174.9 N. MALIGNA DE MAMA FEMENINA, SIN ESPECIFICAR 2 ,5 84,9 
197.0 N.MALIGNA SECUNDARIA DE PULMON 2 ,5 85,4 
197.4 N. MALIGNA SECUNDARIA INTESTINO DELGADO, INCLUYENDO DUODENO 2 ,5 85,9 
197.7 N. MALIGNA DE HIGADO ESPECIFICADO COMO SECUNDARIO 2 ,5 86,4 
198.4 N. MALIGNA SECUNDARIA DE OTRAS PARTES DEL SISTEMA NERVIOSO 2 ,5 86,9 
198.5 N. MALIGNA SECUNDARIA DE HUESOS Y MEDULA OSEA 2 ,5 87,4 
276.2 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 2 ,5 87,9 
402.91 ENF.CARDIACA HIPERTENSIVA SIN ESPECIFICAR. CON FALLO C.CONG. 2 ,5 88,4 
518.81 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 2 ,5 88,9 
584.9 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 2 ,5 89,4 
141.0 NEOPLASIA MALIGNA DE BASE DE LA LENGUA 1 ,3 89,7 
144.8 NEOPLASIA MALIGNA DE OTROS SITIOS DEL SUELO BOCA 1 ,3 89,9 
147.1 NEOPLASIA MALIGNA DE LA PARED POSTERIOR 1 ,3 90,2 
148.9 NEOPLASIA MALIGNA DE HIPOFARINGE SIN ESPECIFICAR 1 ,3 90,5 
149.0 NEOPLASIA MALIGNA DE FARINGE SIN ESPECIFICAR 1 ,3 90,7 
150.3 N. MALIGNA DE 1/3 SUPERIOR ESOFAGO 1 ,3 91,0 
151.3 N. MALIGNA DE FONDO DEL ESTOMAGO 1 ,3 91,2 
153.1 N. MALIGNA DE COLON TRANSVERSAL 1 ,3 91,5 
153.9N. MALIGNA DE COLON SIN ESPECIFICAR 1 ,3 91,7 
155.1 N. MALIGNA DE CONDUCTOS BILIARES INTRAHEPATICOS 1 ,3 92,0 
156.2 N. MALIGNA DE AMPOLLA DE VATER 1 ,3 92,2 
161.8 N. MALIGNA DE OTROS SITIOS ESPECIFICADOS LARINGE 1 ,3 92,5 
164.9 N. MALIGNA DE MEDIASTINO PARTE SIN ESPECIFICAR 1 ,3 92,7 
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(Continuación) DIAGNÓSTICO PRINCIPAL CODIFICADO TRAS EL FALLECIMIENTO 
174.8 N. MALIGNA DE OTROS SITIOS ESPECIFICADOS DE LA MAMA FEMENINA 
n 
1 
% 
,3 
% acum 
93,0 
182.0 N. MALIGNA DE CUERPO UTERINO EXCEPTO EL ISTMO 1 ,3 93,2 
183.0 N. MALIGNA DE OVARIO 1 ,3 93,5 
189.0 N. MALIGNA DE RIÑÓN, EXCEPTO PELVIS 1 ,3 93,7 
196.8 N. MALIGNA SECUNDARIA DE NODULOS LINFATICOS DE SITIOS MULTIP 1 ,3 94,0 
197.5 N. MALIGNA SECUNDARIA DE INTESTINO GRUESO Y RECTO 1 ,3 94,2 
197.8 N. MALIGNA SECUNDARIA DE OTROS ORGANOS DIGESTIVOS Y BAZO 1 ,3 94,5 
199.1 OTROS NEO MAL SIN ESPECIFICAR SITIO 1 ,3 94,7 
200.08 RETICULOSARCOMA N. LINF. LOCALIZACION MULTIPLE 1 ,3 95,0 
200.13 LINFOSARCOMA N. LINF. ABDOMEN 1 ,3 95,2 
200.73      LNH 1 ,3 95,5 
205.00 LEUCEMIA MIELOIDE AGUDA SIN MENCION DE REMISION 1 ,3 95,7 
205.00      LEUCEMIA MIELOIDE AGUDA SIN MENCION DE REMISION 1 ,3 96,0 
208.00 LEUCEMIA AGUDA SIN MENCION DE REMISION 1 ,3 96,2 
238.71 NEO DE NATURALEZA NO ESPECIFICADA 1 ,3 96,5 
290.40 DEMENCIA ARTERIOSCLEROTICA NO COMPLICADA 1 ,3 96,7 
335.20 ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA    1 ,3 97,0 
428.0 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 1 ,3 97,2 
428.1 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 1 ,3 97,5 
428.21 FALLO CARDIACO SISTOLICO AGUDO 1 ,3 97,7 
428.33 FALLO CARDIACO DIASTOLICO CRONICO AGUDIZADO 1 ,3 98,0 
486 BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 1 ,3 98,2 
491.21 FRACASO RESPIRATORIO AGUDO Y CRONICO 1 ,3 98,5 
571.1 HEPATITIS ALCOHOLICA AGUDA 1 ,3 98,7 
571.49 OTRAS HEPATITIS CRONICA 1 ,3 99,0 
585.4        INSUFICIENCIA RENAL CRONICA EN ESTADIO IV 1 ,3 99,2 
585.6       INSUFIEICNEICA RENAL CRONICA EN HEMODIALISIS 1 ,3 99,5 
585.9       INSUF CARD DESCOMPE POR DETERIORO DE LA FUNCION RENAL 1 ,3 99,7 
785.59     BRONQUITIS CRONICA OBSTRUCTIVA CON EXACERBACION AGUDA 1 ,3 100,0 
Total 398 100,0 
 
 
 
Tipo de paciente por patología médica. 
En base  al diagnóstico principal al fallecimiento, los pacientes fueron 
agrupados en pacientes oncológicos, neurológicos, cardiovasculares, 
respiratorios, digestivos, renales e infecciosos. Por tipos de pacientes, la 
muestra se distribuyó como se especifica en la Tabla 9, correspondiendo la 
mayoría a pacientes oncológicos (30.4%), neurológicos (27.1%) y 
144 
 
cardiovasculares (24.1%). En menor porcentaje fueron pacientes 
respiratorios, con patología digestiva, infecciosa y renal. 
 
Tabla 9: Tipos de pacientes. 
TIPO DE PACIENTES n % % Cumulado  
 Oncológico 121 30,4 30,4 
Neurológico 108 27,1 57,5 
Respiratorio 26 6,5 64 
Cardiovascular 96 24,1 88,1 
Digestivo 30 7,5 94,6 
Infeccioso 15 3,8 99,5 
Renal 2 0,5 100,0 
Total 398 100,0 
 
 
 
Distribución de criterios de inclusión según el año de defunción. 
La distribución de los criterios de inclusión arrojó un perfil descrito en la 
Tabla 10, que muestra en función del año de estudio, que  no hubo 
diferencias significativas importantes entre los pacientes que fallecieron en 
el año 2009 y en el año 2011. Las diferencias  encontradas se atribuyen a 
que los pacientes que fallecieron en 2011, fueron etiquetados en sus 
historias de padecer una enfermedad avanzada progresiva e incurable con 
diagnóstico histológico demostrado en un 35,2% sobre el 22,2% en 2009, 
lo que supone una diferencia significativa de p=0,005.  
Por otro lado la tabla también muestra que los pacientes afectados de 
demencia, enfermedad neurovegetativa y enfermedad cerebrovascular 
sufrieron más complicaciones en el año 2011 que en el 2009 (28 casos en 
2011 sobre los 11 casos en 2009), mostrando una diferencia significativa de 
p= 0,001.  
El resto de resultados que se muestran en la Tabla 10 no aportan otros 
cambios  significativos. 
 
Tabla 10: Distribución de los criterios de inclusión y características de los mismos en función del año. 
 
 2009 2011 Total  
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p 
PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 años FALLECIDO POR PATOLOGIA ONCOLÓGICA, CON DIAGNÓSTICO 
PRINCIPAL DE NEOPLASIA 
 
59 (27,3) 
 
62 (34,1) 
 
121(30,4) 
 
0,156 
Presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable con diagnóstico histológico demostrado. 48 (22,2) 64 (35,2) 112 (28,1) 0,005 
Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo específico para la patología de base (Se admiten pacientes en 
tratamiento por quimioterapia oral, radioterapia, hormonoterapia, bifosfonatos y moléculas de 3ª y 4ª en la fase final de la 
enfermedad por su impacto favorable en la calidad de vida). 
17 (17,9) 25 (13,7) 42 (10,6) 0,071 
Presencia de problemas o síntomas intensos, múltiples, multifactoriales y cambiantes. 18(8,3) 14 (7,7) 32 (8%) 0,855 
Pronóstico vital limitado según criterio del especialista responsable del proceso descrito en los últimos 7 días de ingreso 45 (20,8) 43 (23,6) 88 (22,1) 0,545 
PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 años FALLECIDO POR PATOLOGIA TERMINAL NO ONCOLOGICA, CON 
DIÁGNÓSTICO PRINCIPAL DE IC*, EPOC**, IRC***, ENF HEPÁTICA, SIDA, DEMENCIA Y ENFERMEDAD 
NEUROVEGETATIVAS, ENFERMEDAD CEREBROVASCULAR CRÓNICA AVANZADA 
 
157 (72,7) 
 
120(65,9) 
 
277 (69,6) 
 
0,156 
Fracaso multiorgánico descrito por el facultativo en la evolución médica 19 (8,8) 11 (6) 30 (7,5) 0,344 
Síntomas intensos de difícil control (dolor, disnea, hemorragia y delirium con trastorno de la conducta cognitivo), descrito en la 
evolución médica a o de enfermería en los últimos 7 días de ingreso 
65 (30,1) 51 (28) 116 (29,1) 0,660 
Presencia de síntomas refractarios que requieren sedación paliativa para ser controlados 12 (5,6) 9 (4,9) 21 (5,3) 0,826 
Pronóstico vital limitado según criterio del especialista responsable del proceso descrito en los últimos 7 días de ingreso 98 (45,4) 73 (40,1) 171 (43) 0,310 
Insuficiencia cardiaca 53 (24,5) 49 (26,9) 102 (25,6) 0,645 
Disnea de grado IV de la NYHA 5 (2,3) 6 (3,3) 11 (2,8) 0,559 
Persistencia de síntomas de descompensación de ICC a pesar del adecuado tratamiento con diuréticos, 
vasodilatadores e IECAS 
44 (20,4) 42 (23,1) 86 (21,6) 0.542 
Contraindicación de trasplante cardiaco 1 (0,5) 1 (0,5) 2 (0,5) 0,999 
Enfermedad pulmonar avanzada 19 (8,8) 18 (9,9) 37 (9,3) 0,732 
Disnea en reposo con respuesta nula o escasa a los broncodilatadores 22 (10,2) 18 (9,9) 40 (10,1) 0,999 
Enfermedad hepática avanzada 24 (11.1) 13 (7.1) 37 (9.3) 0,225 
Encefalopatía grado III-IV 15 (6,9) 8 (4,4) 23 (5,8) 0,389 
Ascitis masiva descrita por el médico en la evolución. 5 (2,3) 4 (2,2) 9 (2,3) 0,999 
Se descarta trasplante hepático 3 (1,4) 1 (0,5) 4 (1) 0,629 
Síndrome hepatorrenal 11 (5,1) 3 (1,6) 14 (3,5) 0,099 
Enfermedad Renal Avanzada 3 (1,4) 4 (2,2) 7 (1,8) 0,707 
Pacientes en los que se suspende ó se desestima el inicio de diálisis 3 (1,4) 1 (0,5) 4 (1) 0,629 
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(continuación) 2009 2011 Total  
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p 
Pacientes en programa de diálisis e incluidos en el estudio por otro motivo diferente al de la Insuficiencia Renal 4 (1,8) 0 4 (1) 0,129 
Demencia, enfermedad neurovegetativa y enfermedad cerebrovascular 
57 (26,4) 52 (28,6) 109 (27,4) 0,653 
Dependencia absoluta descrita en la evolución médica ó de enfermería y siempre que nos sea por iatrogenia 
medicamentosa 
52 (24,1) 46 (25,3) 98 (24,6) 0,816 
Presencia de complicaciones: infección urinaria, respiratoria, sepsis 11 (5,1) 28 (15,4) 39 (9,8) 0,001 
SIDA 6 (2,8) 9 (4,9) 15 (3,8) 0,298 
CD4< 50/mm 4 (1,9) 6 (3,3) 10 (2,5) 0,523 
Carga viral de menos de 1.000.000 copias/ml 2 (0,9) 2 (1,1) 4 (1) 0,999 
Enfermedades oportunistas: linfomas del SNC, Sarcoma de Kaposi, enf. Renal sin respuesta a hemodiálisis, 
leucoencefalopatia multifocal progresiva. 
2 (0,9) 6 (3,3) 8 (2) 0,150 
*ICC: Insuficiencia Cardiaca Congestiva 
**EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crónica 
***IRC: Insuficiencia Renal Crónica 
 
 
 
 
 
 
 
 
Distribución de los criterios de inclusión según el sexo de los pacientes 
fallecidos. 
La Tabla 11  que se presenta  a continuación expone los criterios de 
inclusión seleccionados en función del sexo de los pacientes.   
Las principales diferencias que nos muestra hacen referencia a aquellos 
pacientes fallecidos con insuficiencia cardiaca,  EPOC y al grupo de 
pacientes fallecidos con demencias, enfermedades neurodegenerativas y 
accidentes cerebrovasculares. 
Fueron más las mujeres fallecidas con Insuficiencia Cardiaca  (33,1%)  que 
hombres (20,1%), lo que supone una diferencia significativa de p=0,004, y 
más frecuente la aparición de síntomas de insuficiencia cardiaca  en 
mujeres (27,8%) que en hombres (17%) con un nivel de significación de  
p= 0.013. 
Al mismo tiempo, en cuanto al EPOC se refiere, fueron los varones quienes 
marcaron la diferencia, suponiendo un 13,5% sobre el 3,6% en mujeres 
(p=0,001), manteniendo esta misma diferencia en la presencia de disnea en 
reposo con nula o escasa respuesta a los broncodilatadores. 
Con respecto al grupo de fallecidos con demencias, enfermedades 
neurodegenerativas y accidentes cerebro vasculares fueron mayores las 
defunciones en mujeres que en hombres suponiendo un nivel de 
significación p=0,031. 
También hubo diferencias significativas en aquellos pacientes que  padecían  
SIDA, suponiendo el 5,7% en hombres sobre el 1,2% en mujeres y  
arrojando estos datos un nivel de significación de p=0,030. 
El resto de datos que se muestran en la tabla no aportan cambios 
significativos. 
 
 
 
 
 
Tabla 11: Distribución de los criterios de inclusión y características de los mismos en función del sexo. 
 
 Hombre Mujer Total  
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p 
PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 años FALLECIDO POR PATOLOGIA ONCOLÓGICA, CON DIAGNÓSTICO 
PRINCIPAL DE NEOPLASIA 
 
72 (59,5) 
 
49 (29) 
 
121(30,4) 
 
0,660 
Presencia de enfermedad avanzada, progresiva e incurable con diagnóstico histológico demostrado. 69 (30,1) 43(25,4) 112(28,1) 0,313 
Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo específico para la patología de base (Se admiten pacientes en 
tratamiento por quimioterapia oral, radioterapia, hormonoterapia, bifosfonatos y moléculas de 3ª y 4ª en la fase final de la 
enfermedad por su impacto favorable en la calidad de vida). 
24 (10,5) 18 (10,7) 42 (10,6) 0,999 
Presencia de problemas o síntomas intensos, múltiples, multifactoriales y cambiantes. 20 (8,7) 12 (7,1) 32 (8) 0,582 
Pronóstico vital limitado según criterio del especialista responsable del proceso descrito en los últimos 7 días de ingreso 51 (22,3) 37 (21,9) 88 (22,1) 0,999 
PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 años FALLECIDO POR PATOLOGIA TERMINAL NO ONCOLOGICA, CON 
DIAGNÓSTICO PRINCIPAL DE IC*, EPOC**, IRC***, ENF HEPÁTICA, SIDA, DEMENCIA Y ENFERMEDAD 
NEUROVEGETATIVAS, ENFERMEDAD CEREBROVASCULAR CRÓNICA AVANZADA 
 
157 (68,6) 
 
120(71) 
 
277(69,6) 
 
0,660 
Fracaso multiorgánico descrito por el facultativo en la evolución médica 18 (7,9) 12 (7,1) 30 (7,5) 0,849 
Síntomas intensos de difícil control (dolor, disnea, hemorragia y delirium con trastorno de la conducta cognitivo), descrito en la 
evolución médica a o de enfermería en los últimos 7 días de ingreso 
75 (32,8) 41 (23,3) 116(29,1) 0,074 
Presencia de síntomas refractarios que requieren sedación paliativa para ser controlados 13 (5,7) 8 (4,7) 21 (5,3) 0,822 
Pronóstico vital limitado según criterio del especialista responsable del proceso descrito en los últimos 7 días de ingreso 94 (41) 77 (45,6) 171 (43) 0,413 
Insuficiencia cardiaca 46 (20,1) 56 (33,1) 102(25,6) 0,004 
Disnea de grado IV de la NYHA 7 (3,1) 4 (2,4) 11 (2,8) 0.765 
Persistencia de síntomas de descompensación de ICC a pesar del adecuado tratamiento con diuréticos, 
vasodilatadores e IECAS 
39 (17) 47 (27,8) 86 (21,6) 0.013 
Contraindicación de trasplante cardiaco 0 2 (1,2) 2 (0,5) 0,180 
Enfermedad pulmonar avanzada 31 (13,5) 6 (3,6) 37 (9,3) 0.001 
Disnea en reposo con respuesta nula o escasa a los broncodilatadores 33 (14.4) 7 (4,1) 40 (10,1) 0.001 
Enfermedad hepática avanzada 25 (10,9) 12 (7,1) 37 (9,3) 0,224 
Encefalopatía grado III-IV 14 (6,1) 9 (5,3) 23 (5,8) 0,830 
Ascitis masiva descrita por el médico en la evolución. 7 (3,1) 2 (1,2) 9 (2,3) 0,312 
Se descarta trasplante hepático 4 (1,7) 0 4 (1) 0,140 
Síndrome hepatorrenal 9 (3,9) 5 (3) 14 (3,5) 0,785 
Enfermedad Renal Avanzada 7 (3,1) 0 7 (1,8) 0,022 
Pacientes en los que se suspende ó se desestima el inicio de diálisis 3 (1,3) 1 (0,6) 4 (1) 0,640 
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(continuación) Hombre Mujer Total  
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p 
Pacientes en programa de diálisis e incluidos en el estudio por otro motivo diferente al de la Insuficiencia Renal 3 (1,3) 1 (0,6) 4 (1) 0,640 
Demencia, enfermedad neurovegetativa y enfermedad cerebrovascular 
53 (23,1) 56 (33,1) 109(27,4) 0,031 
Dependencia absoluta descrita en la evolución médica ó de enfermería y siempre que nos sea por iatrogenia 
medicamentosa 
48 (21) 50 (29,6) 98 (24,6) 0,059 
Presencia de complicaciones: infección urinaria, respiratoria, sepsis 21 (9,2) 18 (10,7) 39 (9,8) 0,733 
SIDA 13 (5,7) 2 (1,2) 15 (3,8) 0,030 
CD4< 50/mm 9 (3,9) 1 (0,6) 10 (2,5) 0,049 
Carga viral de menos de 1.000.000 copias/ml 4 (1,7) 0 4 (1) 0,140 
Enfermedades oportunistas: linfomas del SNC, Sarcoma de Kaposi, enf. Renal sin respuesta a hemodiálisis, 
leucoencefalopatia multifocal progresiva. 
7 (3,1) 1 (0,6) 8 (2) 0,146 
*ICC: Insuficiencia Cardiaca Congestiva 
**EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crónica 
***IRC: Insuficiencia Renal Crónica 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
7.3. RESULTADOS OBJETIVOS 1 Y 2 
Objetivos  1 y 2.  Identificar  las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 
en la última semana de vida en los pacientes fallecidos  por enfermedad 
oncológica ó enfermedad crónica terminal durante el año 2009 en la 
Agencia Sanitaria Costa del Sol y compararlas con las intervenciones 
sanitarias llevadas a cabo en la última semana de vida en los pacientes que 
fallecieron  por enfermedad oncológica ó enfermedad crónica terminal tras 
la aprobación de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantías de la 
Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte, a lo largo del año 2011. 
Los resultados de las variables estudiadas que dan  respuesta a los dos 
primeros objetivos de la investigación se detallan a continuación.    
 
Se realizó inicialmente un estudio comparativo por años en función del 
sexo, la especialidad médica de ingreso y el tipo de pacientes según el 
diagnóstico principal, permitiéndonos conocer que las muestras comparadas  
fueron  homogéneas en cuanto a estos criterios se refiere. Las siguientes 
tablas exponen estos datos en forma de porcentajes y valores significativos.  
 
Sexo de los pacientes fallecidos según el  año de estudio. 
Los resultados obtenidos indican que hubo mayor número de  mujeres 
fallecidas en 2011 que en 2009, aunque sin diferencias significativas. La 
Tabla 12 muestra los datos concretos.  
 
Tabla 12: Sexo de pacientes fallecidos por años de estudio. 
 año_fallec Total 
2009 2011 
SEXO Hombre n 131 (57,2) 98 (42,8) 229 
Adjusted Residual 1,4 -1,4 
 
Mujer n 85(50,3) 84(49,7) 169 
Adjusted Residual -1,4 1,4 
 
Total Count 216(54,3) 182(47,7) 398 
p=0,186 
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Especialidad médica al fallecimiento según el año de estudio. 
Tampoco se detectaron diferencias significativas por especialidad de ingreso 
entre ambos años. La especialidad que certificó mayor número de 
defunciones  en ambos años fue Medicina Interna muy por delante del 
resto. Se detalla en la Tabla 13. 
 
Tabla 13: Especialidad médica al fallecimiento por años. 
 año_fallec Total 
2009 2011 
ESPECIALIDAD  
MEDICA 
CARDIOLOGIA n 12(63,2) 7(36,8) 19 
Adjusted Residual ,8 -,8 
 
CIRUGIA n 9(52,9) 8(47,1) 17 
Adjusted Residual -,1 ,1 
 
DIGESTIVO n 34(61,8) 21(38,2) 55 
Adjusted Residual 1,2 -1,2 
 
GINECOLOGIA n 1(20) 4(80) 5 
Adjusted Residual -1,5 1,5 
 
HEMATOLOGIA n 3(30) 7(70) 10 
Adjusted Residual -1,6 1,6 
 
MEDICINA INTENSIVA n 13(76,5) 4(23,5) 17 
Adjusted Residual 1,9 -1,9 
 
MEDICINA INTERNA n 107(50,2) 106(49,8) 213 
Adjusted Residual -1,7 1,7 
 
NEFROLOGIA n 2(100) 0 2 
Adjusted Residual 1,3 -1,3 
 
NEUMOLOGIA n 27(58,7) 19(41,3) 46 
Adjusted Residual ,6 -,6 
 
ONCOLOGIA n 0 1(100) 1 
Adjusted Residual -1,1 1,1 
 
ORL n 3(50) 3(50) 6 
Adjusted Residual -,2 ,2 
 
TRAUMATOLOGIA n 0 1(100) 1 
Adjusted Residual -1,1 1,1 
 
UROLOGIA n 5(83,3) 1(16,7) 6 
Adjusted Residual 1,4 -1,4 
 
Total n 216(54,3) 182(45,7) 398 
p=0,119 
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Tipo de pacientes  según año de estudio. 
Como se muestra en la Tabla 14, las diferencias por tipo de pacientes según 
el diagnóstico codificado al fallecimiento continuaron sin ser significativas, 
indicando que los pacientes con patologías oncológicas y neurológicas son 
los más frecuentes  en ambos años. 
 
Tabla 14: Tipo de paciente según diagnóstico codificado por años. 
 
 
                                          TIPO DE PACIENTE 
Año de fallecimiento  
Total 2009 
n(%) 
2011 
n(%) 
 Oncológico 59(48,8) 62(51,2) 121 
Respiratorio 16(61,5) 10(38,5) 26 
Cardiovascular 54(56,2) 42(43,8) 96 
Neurológico 57(52,8) 51(47,2) 108 
Digestivo 22(73,3) 8(26,7) 30 
Renal 2(100) 0 2 
Infeccioso 6(40) 9(60) 15 
                                      TOTAL 216(54,3) 182(45,7) 398 
p=0,143 
 
Edad y Estancia Media según año de estudio. 
En cuanto a otras variables, edad y estancia media, los resultados de la 
investigación indican que  la edad media fue algo superior en 2011: 74,85 
(DE 14,12) vs 71.99 (DE 14,42) (p=0,047), aunque no hubo diferencias en 
la estancia media: 2009 10.05 (DE11,02) y en 2011 10,70 (DE 11,93) 
(p=0,568). 
 
 
Medidas aplicadas para garantizar una muerte digna según año de estudio. 
Una vez comparados  estos datos, analizamos la constancia en la historia 
clínica de las disposiciones llevadas a cabo para garantizar el derecho a una 
muerte digna, en la última semana de vida, según las variables detalladas  
en el apartado  6.4 (Tabla 6) y siguiendo el protocolo de recogida de datos 
del apartado 6.5 (Tabla 7). 
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Estas medidas fueron  comparadas entre los años de estudio y los 
resultados se exponen en la Tabla 15.   
Los criterios analizados  indican que: 
 La causa del fallecimiento en la historia no supuso  diferencia 
significativa, si bien fue un dato que apareció con una frecuencia algo 
mayor en las historias de los pacientes fallecidos en el año 2009. 
 La información sobre el pronóstico de la enfermedad al paciente 
apareció en un número muy reducido de historias en ambos años, sin 
que la diferencia fuese significativa. Como puede observarse en la  
Tabla 15 esta  información fue algo mayor en el año 2011. 
 Con respecto a la información del pronóstico a la familia, dato que 
queda reflejado en la historia clínica de un gran número de pacientes 
fallecidos (en el 77,3% de los fallecidos en 2009 y en el 79,1% en el 
2011), tampoco supuso una diferencia significativa entre años. 
 
 La diferencia entre ambos años sobre la constancia en la historia 
clínica de que el paciente decidiera sobre las intervenciones que se 
llevaron a cabo no fue significativa y como se refleja en la  Tabla 15 
es un dato que aparece en un número muy reducido de la muestra  
(en el 6% de las historias clínicas de los fallecidos en 2009 y en el 
5,5% de los fallecidos en 2011). 
 
 La constancia en la historia de que la familia decidiera sobre las 
intervenciones sanitarias que se llevaron a cabo no fue significativa 
entre los años de estudios, si bien, es una información que se 
consensua con mayor frecuencia con la familia que con el propio 
paciente. 
 Aunque el porcentaje de rechazo de las familias a las intervenciones 
propuestas por los profesionales sanitarios fue algo mayor con 
respecto a la negación  manifestada por los pacientes, la diferencia 
entre ambos años tampoco fue significativa. 
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 El porcentaje de pacientes a los que se ofreció la posibilidad de 
continuar el seguimiento en domicilio fue mayor en el año 2011 
(9,3%) con respecto al 2009 (5,6%) pero la diferencia continuó sin 
ser significativa. 
 Con respecto a la constatación en la historia clínica de la orden de no 
reanimación cardiopulmonar (RCP) se puede apreciar en la Tabla 15 
que, aunque  la orden apareció en un número importante de historias 
revisadas, el dato disminuyó en el año 2011 con respecto al año 2009 
(59,3% en 2009 y 50% en el año 2011) y esta   diferencia no fue 
significativa.  
 En cuanto a la limitación del esfuerzo terapéutico (LET), si bien la 
proporción aumentó en el año 2011 con respecto al 2009 (53,8 en 
2011 y 48,1 en 2009) no mostró diferencia significativa. 
 La Tabla 15 muestra que durante la última semana de vida de los 
pacientes fallecidos se realizaron interconsultas a otras especialidades 
médicas (en un 43,5% de los fallecidos en 2009 y en un 35,7% de 
los fallecidos en 2011) y la diferencia no fue significativa.   
 En esta investigación se consideraron la diálisis, la intubación, la 
ventilación mecánica no invasiva (VMNI), la nutrición enteral y la 
nutrición parenteral  (NPT) medidas de soporte vital avanzadas. En su 
conjunto fueron medidas empleadas en la última semana de vida en 
un 26,4% de los pacientes fallecidos en 2009 y en un 22% en los 
fallecidos en 2011 sin que la diferencia fuera significativa. Por técnica 
y medidas empleadas se puede  observar que la VMNI y intubación 
fueron las medidas que se usaron con mayor frecuencia en ambos 
años con respecto al resto de técnicas. Aún así, el porcentaje nos 
indica que estas prescripciones no fueron  muy elevadas (intubación  
en un 9,3% en 2009 y en un 4,9 en 2011 y la VMNI en un 6,9% en 
2009 y en un 8,2% en 2011).  
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 La retirada de medicación no supuso ninguna diferencia significativa 
entre aquellos pacientes que fallecieron en el año 2009 y en el año 
2011. 
 Con respecto a la información que se facilitó al paciente y la familia 
sobre cuidados paliativos, consta  en un número muy reducido de 
historias clínicas (en el 9% de todas las historias clínicas estudiadas), 
y aunque el porcentaje fue mayor en el año 2011 (58,3%) con 
respecto al año 2009 (41,7%) la diferencia no fue significativa. 
 
 Los datos que muestran la Tabla 15 indican que en ambos años fue el 
médico quien ofreció mayor información sobre cuidados paliativos y 
este porcentaje aumenta para este grupo de profesionales en el año 
2011 con respecto al 2009, (un 65,5% en 2011 sobre un 34,5% en 
2009)  pero no fue significativo. 
 A nivel general, se puede apreciar que  la educación  sobre medidas 
que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento físico constaba en 
el 18,6% de todas las historias incluidas en el estudio. Se observó 
que esta información aumentó, aunque sin ser significativa, en el año 
2011 con respecto al 2009 (un 22% sobre un 15,7%). 
En cuanto al profesional que reflejó ésta información, muestra la 
Tabla 15 que en el año 2011 hubo un aumento significativo en el  
profesional que llevo a cabo esta información (p=0,001). En este 
caso, y aunque se observa que enfermería aumenta un 8,2% en 2011 
con respecto al 4,6% de 2009, la diferencia se le atribuye al trabajo 
realizado por el  equipo formado por médico y enfermera  que crece 
de un 0% en 2009 a un 7,1% en 2011.  
 Del total de 398 de pacientes fallecidos incluidos  en el estudio, sólo 
13 de ellos, un 3,3% habían manifestado y comunicado Voluntades 
Anticipadas. La diferencia entre años no fue significativa. 
 Con respecto a la medición de la considerada la quinta constante, el 
dolor, al menos una vez al día durante la última semana de vida, se 
puede apreciar una alto cumplimiento  de los protocolos (se mide en 
el 80.4% de las historias incluidas en estudio) y aunque la tendencia 
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es aumentar la adherencia a los mismos (el 82,4% en 2011 y 78,7% 
en 2009), la diferencia entre años no fue significativa. 
 En la Tabla 15 se observa que la prescripción de tratamiento para el 
dolor no supuso ninguna diferencia significativa entre ambos años.  
 En cuanto al escalón terapéutico se refiere, se observa que el 66,6% 
de los pacientes fallecidos tenían pautada analgesia del grupo III  sin 
que la diferencia entre años fuera significativa. 
 La prescripción de sedación paliativa según el empleo de los fármacos 
que recomienda la Guía de Sedación Paliativa y Sedación Terminal de 
la Consejería de Salud de la Junta de Andalucía, Midazolam, 
Levopromazina, Fenobarbital y Propofol, refleja que el 8% de todos 
los pacientes incluidos recibieron sedación paliativa y que no hubo 
diferencias significativas entre años, si bien, la tendencia va en 
aumento y el fármaco de elección es el Midazolam (su prescripción 
aumenta del 5,6% en 2009 al 8,8% en 2011). 
 La presencia de la familia junto al paciente en su última semana de 
vida es un dato que apareció con frecuencia pero no hay diferencias 
significativas entre los dos años de estudio (81,5% en el año 2009 y 
80,2% en el año 2011). 
 En el año 2011 se observó una disminución del registro de las 
acciones emprendidas para garantizar el acompañamiento de la 
familia (un 13,7% en 2011 frente al 20,4% en 2011) aunque la 
diferencia no fue significativa. 
 En cuanto a la estancia en una habitación individual en el momento 
de fallecimiento, en ambos años se mantienen porcentajes similares 
sin encontrar diferencias significativas. 
 
Tabla 15: Análisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna según el año de fallecimiento. 
 
 
 
2009 2011 Total  
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p 
Consta causa de fallecimiento 107(49,5) 76(41,8) 183(46) 0,131 
Información al paciente sobre el pronóstico de la enfermedad 12 (5,6) 11 (6) 23 (5,8) 0,883 
Información a la familia  sobre el pronóstico de la enfermedad 167(77,3) 144(79,1) 311 (78,1) 0,716 
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo  13 (6) 10 (5,5) 23 (5,8) 0,999 
La familia  decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 69 (31,9) 50 (27,5) 119 (29,9) 0,379 
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios 8 (3,7) 2 (1,1) 10 (2,5) 0,118 
La familia  rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios 14 (6,5) 10 (5,5) 24 (6) 0,833 
Oferta de seguimiento a domicilio 12 (5,6) 17 (9,3) 29 (7,3) 0,177 
Constancia de orden de no RCP* 128(59,3) 91 (50) 219 (55) 0,069 
Constancia de LET** 104(48,1) 98 (53,8) 202 (50,8) 0,270 
Consta interconsultas realizadas o otros especialistas 94 (43,5) 65 (35,7) 159 (39,9) 0,124 
Empleo de medidas de soporte vital avanzado: 57 (26,4) 40 (22) 97 (24,4)  
 
 
 
0,349 
Diálisis 1 (0,5) 2 (1,1) 3 (0,8) 
Intubación 20 (9,3) 9 (4,9) 29 (7,3) 
Intubación + Nutrición enteral 2 (0,9) 0 2 (0,5) 
Intubación + Nutrición parenteral 1 (0,5) 0 1 (0,3) 
Nutrición parenteral 0 5 (2,7) 5 (1,3) 
Nutrición Enteral 15 (6,9) 7 (3,8) 22 (5,5) 
Ventilación mecánica no invasiva 15 (6,9) 15 (8,2) 30 (7,5) 
Ventilación mecánica no invasiva + Nutrición enteral 1 (0,5) 0 1 (0,3) 
Retirada de medicación previo al fallecimiento 55 (25,5) 49 (26,9) 104 (26,1) 0,819 
Asesoramiento en cuidados paliativos 15 (6,9) 21 (11,5) 36 (9) 0,118 
Profesional que asesora en cuidados paliativos:     
 
0,113 
En seguimiento por la AECC*** 2 (0,9) 0 2 (0,5) 
Consta asesoramiento por personal de enfermería  2 (0,9) 1 (0,5) 3(0,8) 
Consta asesoramiento por personal médico 10 (4,6) 19 (10,4) 29 (7,3) 
Asesoran médicos y personal de enfermería 1 (0,5) 0 1 (0,3) 
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento: 34 (15,7) 40 (22) 74(18,6) 0,122 
Consta asesoramiento por personal de enfermería  10 (4,6) 15 (8,2) 25 (6,3)  
0,001 
Consta asesoramiento por personal médico 24 (11,1) 12 (6,6) 36 (9) 
Asesoran médicos y personal de enfermería 0 13(7,1) 13 (3,3) 
Registro de Voluntades anticipadas manifestadas  7 (3,2) 6 (3,3) 13 (3,3) 0,999 
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(continuación) 
 
2009 2011 Total  
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p 
     
Medición del dolor al menos una vez al día    170 (78,7) 150(82,4) 320(80,4) 0,377 
Prescripción de medicación para el control del dolor: 186 (86,1) 165 (90,7) 351 (88,2) 0,212 
Sin analgesia 29 (13,4) 17 (9,3) 46 (11,6)  
 
0,217 
Analgesia de I escalón  40 (18,5) 26(14,3) 66 (16,6) 
Analgesia de II escalón  13 (6) 8 (4,4) 21 (5,3) 
Analgesia de III escalón  134 (62) 131 (72) 265 (66,6) 
Sedación paliativa     
0,444 Con Midazolam 12 (5,6) 16 (8,8) 28(7) 
Con Propofol 2 (0,9) 2 (1,1) 4 (1) 
Constancia en la historia clínica de estar acompañado por la familia 176 (81,5) 146(80,2) 322 (80,9) 0,798 
Constancia en la historia clínica de acciones para garantizar el acompañamiento familiar 44 (20,4) 25 (13,7) 69 (17,3) 0,086 
Estancia en habitación individual 114(52,8) 98 (53,8) 212 (53,3) 0,841 
RCP*: Reanimación Cardio Pulmonar 
LET**: Limitación del esfuerzo terapéutico. 
AECC***: Asociación Española Contra el Cáncer 
 
 
 
7.4. RESULTADOS OBJETIVO 3. 
 
Objetivo 3. Analizar las medidas encaminadas a favorecer una muerte digna 
en los hospitales en función de factores del paciente y la familia.  
 
Para dar respuesta a este objetivo hemos analizado en qué medida 
constaban en las historias clínicas  las disposiciones llevadas a cabo para  
garantizar el derecho a una muerte digna en la última semana de vida 
según el  sexo del fallecido, la edad, en función de la información del 
pronóstico de la enfermedad al paciente, a  su familia y por último por  tipo 
de pacientes. 
 
Análisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna según el 
sexo del paciente fallecido.  
Como se muestra en la Tabla 16 no hubo grandes diferencias en la atención 
que hombres y mujeres recibieron. Los datos obtenidos indican que:  
 La causa del fallecimiento consta con mayor frecuencia en hombres 
que en mujeres con una diferencia significativa de p=0,033. Los 
gráficos siguientes muestran la distribución por sexo: 
 
Gráfico 1: Distribución de la constancia de la causa del fallecimiento por 
sexo. 
p=0.033  
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 Aunque en las historias clínicas consta mínimamente el hecho de 
haber    informado al paciente sobre el pronóstico de la enfermedad 
(n=23, lo que supone sólo un 5,3% de las historias incluidas en el 
estudio),  se informa con mayor frecuencia a los varones que a las 
mujeres (un 7,4% de varones informados sobre un 3,6% de 
mujeres). Estos mismos valores  se mantienen en los casos en los  
que el paciente decide sobre las intervenciones llevadas a cabo. 
(p=0.129). 
 Cuando  la información se le proporciona a la familia, son a los 
familiares de las mujeres  enfermas a quienes  se les informa con 
mayor frecuencia (en un 81,1% cuando se trata  de mujeres sobre un 
76% en caso de varones) y por tanto en mayor proporción son las 
familias de las mujeres quienes rechazan el tratamiento propuesto 
por los sanitarios con respecto a las familias de los hombres 
enfermos (8,9% en mujeres y 3,9% en hombres), aunque la 
diferencia no llega a ser significativa (p=0,054). 
 La oferta de seguimiento en domicilio fue algo mayor para hombres  
que para mujeres pero la diferencia no fue significativa p=0,698. 
 Se realizaron mayor número  de interconsultas en hombres que en 
mujeres (45% en el caso de hombres sobre el 39,9 % en mujeres) 
(p= 0,018). 
 
Gráfico 2: Interconsultas realizadas según el sexo de los pacientes. 
p=0,018  
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 La retirada de medicación los días previos al fallecimiento ocurrió con 
mayor frecuencia en mujeres. El nivel de significación fue p= 0,028. 
 
Gráfico 3: Retirada de la medicación los días previos al fallecimiento según 
el sexo. 
 
p=0.028 
 
 
 No hay diferencias por sexos en cuanto a la información facilitada 
sobre cuidados paliativos (p=0,379) y tampoco en cuanto a las 
medidas que favorecen el confort y el alivio de sufrimiento físico 
(p=0,154),  aunque  son siempre las mujeres las que son asesoradas 
con mayor frecuencia.  
 Tampoco hubo cambios significativos en la medición de dolor 
(p=0,371), en la prescripción de analgesia (p=0,638) y en la 
prescripción de  sedación paliativa (p=0,294). 
 El porcentaje en el que hombres y mujeres estuvieron acompañados 
por sus familiares fue muy similar y lo mismo ocurre con las medidas 
emprendidas para garantizar el acompañamiento. En ambos casos el 
nivel de significación fue de 0,999.  
 Ambos sexos estuvieron en habitaciones individuales en porcentajes 
similares sin que hubiera diferencias significativas (p=0,477). 
 
Tabla 16: Análisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna según el sexo. 
 
 
 
HOMBRE MUJER Total  
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p 
 
Consta causa de fallecimiento 
 
116 (50,7) 
 
67 (39,6) 
 
183 (46) 
 
0,033 
Información al paciente sobre el pronóstico de la enfermedad 17 (7,4) 6 (3,6) 23 (5,8) 0,129 
Información a la familia  sobre el pronóstico de la enfermedad 174 (76) 137(81,1) 311 (78,1) 0,270 
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo  17 (7,4) 6 (3,6) 23 (5,8) 0,129 
La familia  decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 66 (28,8) 53 (31,4) 119 (29,9) 0,658 
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios 7 (3,1) 3 (1,8) 10 (2,5) 0,528 
La familia  rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios 9 (3,9) 15 (8,9) 24 (6) 0,054 
Oferta de seguimiento a domicilio 18 (7,9) 11 (6,5) 29 (7,3) 0,698 
Constancia de orden de RCP*/no RCP 131(57,2) 88 (52,1) 219 (55) 0,359 
Constancia de LET** 115 (50,2) 87 (51,5) 202 (50,8) 0,840 
Consta interconsultas realizadas o otros especialistas 103 (45) 56 (33,1) 159(39,9) 0,018 
Empleo de medidas de soporte vital avanzado: 52 (22,7) 45 (26,6) 97 (24,4)  
 
 
 
0,409 
Diálisis 0 3(1,8) 3 (0,8) 
Intubación 19 (8,3) 10 (5,9) 29 (7,3) 
Intubación + Nutrición enteral 1 (0,4) 1 (0,6) 2 (0,5) 
Intubación + Nutrición parenteral 1 (0,4) 0 1(0,3) 
Nutrición parenteral 2 (0,9) 3 (1,8) 5 (1,3) 
Nutrición Enteral 9 (3,9) 13 (7,7) 22 (5,5) 
Ventilación mecánica no invasiva 18 (7,9) 12 (7,1) 30 (7,5) 
Ventilación mecánica no invasiva + Nutrición enteral 0 1(0,6) 1 (0,3) 
Retirada de medicación previo al fallecimiento 50 (21,8) 54 (32) 104(26,1) 0,028 
Asesoramiento en cuidados paliativos 18 (7,9) 18 (10,7) 36 (9) 0,379 
Profesional que asesora en cuidados paliativos:     
En seguimiento por la AECC*** 2 (0,9) 0 2(0,5) 
Consta asesoramiento por personal de enfermería  0 3(1,8) 3(0,8) 
Consta asesoramiento por personal médico 16(7) 13 (7,7) 29 (7,3) 
Asesoran médicos y personal de enfermería 0 1(0,6) 1(0,3) 
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento: 37 (16,2) 37 (21,9) 74 (18,6) 0,154 
Consta asesoramiento por personal de enfermería  17 (7,4) 8 (4,7) 25 (6,3)  
Consta asesoramiento por personal médico 14 (6,1) 22(13) 36(9) 
Asesoran médicos y personal de enfermería 6(2,6) 7 (4,1) 13(3,3) 
Registro de Voluntades anticipadas manifestadas  6 (2,6) 7 (4,1) 13 (3,3) 0,409 
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(continuación) 
HOMBRE MUJER Total  
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) p 
Medición del dolor al menos una vez al día 188(82,1) 132(78,1) 320(80,4) 0,371 
 
Prescripción de medicación para el control del dolor: 
 
200(87,3) 
 
151(89,3) 
 
351(88,2) 
 
0,638 
Sin analgesia 28(12,2) 18(10,7) 46(11,6)  
Analgesia de I escalón  42(18,3) 24(14,2) 66(16,6) 
Analgesia de II escalón  13(5,7) 8(4,7) 21(5,3) 
Analgesia de III escalón  146(63,8) 119(70,4) 265(66,6) 
Sedación paliativa     
0,294 
Con Midazolam 20(8,7) 8(4,7) 28(7) 
Con Propofol 2(0,9) 2(1,2) 4(1) 
Constancia en la historia clínica de estar acompañado por la familia 185 (80,8) 137(81,1) 322(80,9) 0,999 
Constancia en la historia clínica de acciones para garantizar el acompañamiento familiar 40(17,5) 29(17,2) 69(17,3) 0,999 
Estancia en habitación individual 118(51,5) 94(55,6) 212(53,5) 0,477 
RCP*: Reanimación Cardio Pulmonar 
LET**: Limitación del esfuerzo terapéutico. 
AECC***: Asociación Española Contra el Cáncer 
 
 
 
 
 
 
 
Análisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna según la 
edad del paciente fallecido. 
Con respecto al análisis de las disposiciones aplicadas para garantizar una 
muerte digna en función de la edad del paciente, partimos de una la edad 
media del total de la  muestra de 73,29 años (DE 14,33), se obtuvieron los 
siguientes resultados que se muestran en la Tabla 17: 
 Con respecto a la constancia de la causa del fallecimiento hubo 
diferencias significativas en función de la edad del paciente 
(p=0,014), mostrando más edad aquellos pacientes en los que no 
constaba la causa de fallecimiento. 
 No se hallaron  diferencias significativas cuando se trató de informar 
al paciente sobre el pronóstico de su enfermedad (p=0,199).   
 Cuando esta información era proporcionada a los familiares se 
encontró un nivel de significación de p=0,028 por edad. El gráfico 4 
indica la distribución según la edad del fallecido, mostrando que a 
mayor edad se ofrece mayor información a la familia; 74,13 (DE 
14,21) vs 70,31 (DE 14,46). 
Gráfico 4: Información del pronóstico a la familia según la edad del 
paciente. 
 
p=0,028 
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 Se observó que a menor edad mayor posibilidad de que el paciente 
decidiera sobre su tratamiento habiendo diferencias significativas en 
los resultados hallados; 64,35 (DE 15,84) vs 73,84 (14,07) 
(p=0,002). Sin embargo el criterio de la edad no influyó cuando la 
familia decidió sobre el tratamiento (p=0,951).  
 
Gráfico 5: Intervención del paciente en la decisión de su tratamiento en 
función de la edad. 
 
p=0,002 
 
 
 
 El análisis de los datos arrojó que la edad influía a la hora de ser el 
paciente quien rechazaba el tratamiento 60 (DE 17,61) vs 73,64 (DE 
14,10) con un nivel de significación p=0,003, pero no influyó a la 
hora de ser la familia quien rechazara el tratamiento propuesto 
(p=0,640). 
 Con respecto a la constancia en las historias clínicas de orden  de  no 
de RCP y LET pudo observarse que no hubo diferencias significativas 
en el primer caso (p=0,92), pero que de forma significativa hubo a 
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mayor edad, una mayor limitación de las medidas adoptadas; 75,60 
(DE 13,74) vs  70,92 (DE 14,50) (p=0,001). Por tanto la  edad 
también influyó significativamente en la prescripción de diálisis, 
intubación orotraqueal, ventilación mecánica no invasivas, nutrición 
enteral y parenteral, apareciendo estas medidas con mayor 
frecuencia a menor edad; 70,03(DE 14,55) vs 74,35(DE 14,13) 
(p=0,010). La edad no tuvo ninguna relación con la retirada de 
medicación previo al fallecimiento (p=0,665). 
 La edad también influyó de manera significativa en las interconsultas 
realizadas a otros especialistas, incrementándose a menor edad de 
los pacientes 68,80 (DE 15,28) vs 76,41 (DE 12,78) (p=0,001). 
 En cuanto al asesoramiento en cuidados paliativos y sobre medidas 
que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento físico, los datos 
indican que no hubo diferencias según la edad del paciente (p=0,286 
y p=0,930 respectivamente). 
 Se pudo observar en cambio, que la edad fue un determinante para 
llevar manifestar  voluntades anticipadas, declarándose a menor edad 
del paciente; 61,43 (DE 18,83) vs 73,69 (DE14,02) (p=0,038). 
 La medición del dolor, la prescripción de analgesia y la sedación 
paliativa no arrojan cambios significativos en función de la edad. 
 La edad estuvo relacionada significativamente con el hecho de estar 
acompañado por un  familiar, siendo la presencia familiar más 
frecuente a mayor edad;  74,10 (DE 14,08) vs 69,88 (DE 15) 
(p=0,021). 
 Por último, observamos que a menor edad hubo mayor posibilidad de 
fallecer en una habitación individual de forma significativa; 70,98 (DE 
15,18) vs 75,93 (DE 75,93) p=(0,001). 
Tabla 17: Análisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna según la edad del paciente. 
 
 
 
Sí No  
Criterio presente: X(DE) X (DE) p 
 
Consta causa de fallecimiento 
 
71,36(15,61) 
 
74,94(12,96) 
 
0,014 
Información al paciente sobre el pronóstico de la enfermedad 69,57(16,55) 73,52(14,18) 0,199 
Información a la familia  sobre el pronóstico de la enfermedad 74,13(14,21) 70,31(14,46) 0,028 
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo  64,35(15,84) 73,84(14,07) 0,002 
La familia  decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 73,23(13,66) 73,32(14,63) 0,951 
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios 60(17,61) 73,64(14,10) 0,003 
La familia  rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios 74,63(11,89) 73,21(14,49) 0,640 
Oferta de seguimiento a domicilio 70,66(19,36) 73,50(13,88) 0,444 
Constancia de orden de RCP*/no RCP* 73,23(13,74) 73,37(15,06) 0,920 
Constancia de LET** 75,60(13,82) 70,92(14,50) 0,001 
Consta interconsultas realizadas o otros especialistas 68,60(15,28) 76,41(12,78) 0,001 
Empleo de medidas de soporte vital avanzado 70,03(14,55) 74,35(14,13) 0,010 
Retirada de medicación previo al fallecimiento 72,77(15,27) 73,28(14,01) 0,665 
Asesoramiento en cuidados paliativos 70,86(15,79) 73,54(14,18) 0,286 
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento 73,16(15,68) 73,32(14,03) 0,930 
Registro de Voluntades anticipadas manifestadas  61,46(18,83) 73,69(14,02) 0,038 
Medición del dolor al menos una vez al día 72,63(14,60) 76,04(12,89) 0,059 
Prescripción de medicación para el control del dolor 73,53(14,53) 71,55(12,79) 0,376 
Constancia en la historia clínica de estar acompañado por la familia 74,10(14,08) 69,88(15) 0,021 
Constancia en la historia clínica de acciones para garantizar el acompañamiento familiar 72,94(15,40) 73,37(14,12) 0,823 
Estancia en habitación individual 70,98(15,18) 75,93(12,84) 0,001 
RCP*: Reanimación Cardio Pulmonar 
LET**: Limitación del esfuerzo terapéutico. 
 
 
Análisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna en 
función de que el paciente haya recibido  información sobre el pronóstico de 
la enfermedad. 
Aunque en el total de historias incluidas en el estudio se encontraron muy 
pocas evidencias de que se había informado del pronóstico de la 
enfermedad al propio paciente (n=23), analizamos en qué medida influyó 
en las medidas que se aplicaron para garantizar una muerte digna. La Tabla 
18 muestra los resultados obtenidos. 
 Se observa que 9 de los pacientes informados sobre el pronóstico de 
la enfermedad,   decidieron sobre las intervenciones que se llevaron  
a cabo, lo que supone 39,1% en todos los pacientes informados.  El 
nivel de significación fue p= 0,001. También se obtuvo el mismo nivel 
de significación para  el hecho de que los pacientes rechazaran las 
intervenciones propuestas por los profesionales. 
 En la Tabla 18 se muestra además que de forma significativo influyó 
el hecho de que el paciente estuviera informado sobre su pronóstico 
para recibir asesoramiento en cuidados paliativos (p= 0,002) y 
asesoramiento en medidas para mantener el confort y aliviar el 
sufrimiento físico (p=0.004). También fue significativa la oferta para 
el seguimiento en domicilio en este grupo de pacientes (p=0,019).  
 De forma significativa (p=0,001) existe relación entre la información 
sobre el pronóstico de la enfermedad al paciente y el hecho de 
manifestar voluntades anticipadas. El 38,5% de los pacientes que 
habían recibido esta información habían manifestado voluntades 
anticipadas.  
 
 
 
 
 
 
 
 
Tabla 18: Análisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte 
digna en función de que el paciente haya recibido  información sobre el 
pronóstico de la enfermedad. 
 
 
 
Sí No  
Criterio presente n (%) n (%) p 
 
Consta causa de fallecimiento 
 
11(6) 
 
172 (94) 
 
0,999 
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a 
cabo  
9(39,1) 14 (60,9) 0,001 
La familia  decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a 
cabo 
6(5) 113 (95) 0,817 
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los 
profesionales sanitarios 
4(40) 6 (60) 0,001 
La familia  rechaza las intervenciones propuestas por los 
profesionales sanitarios 
1(4,2) 23(95,8) 0,999 
Oferta de seguimiento a domicilio 5 (17,2) 24(82,8) 0,019 
Constancia de orden de RCP*/no RCP* 15(6,8) 204(93,2) 0,390 
Constancia de LET** 10(5) 192(95) 0,524 
Consta interconsultas realizadas o otros especialistas 14(8,8) 145(91,2) 0,047 
Empleo de medidas de soporte vital avanzado 5(5,2) 92(94,8) 0,999 
Retirada de medicación previo al fallecimiento 7(6,7) 97(93,3) 0,629 
Asesoramiento en cuidados paliativos 7(19,4) 29(80,6) 0,002 
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el alivio 
del sufrimiento 
10(13,5) 64(86,5) 0,004 
Registro de Voluntades anticipadas manifestadas  5(38,5) 8(61,5) 0,001 
Medición del dolor al menos una vez al día 20(6,2) 300(93,8) 0,590 
Prescripción de medicación para el control del dolor 20(5,7) 331(94,3) 0,744 
Sedación paliativa (con Midazolam) 4(14,3) 24(85,7) 0,123 
Constancia en la historia clínica de estar acompañado por la familia 20(6,2) 302(93,8) 0,590 
Constancia en la historia clínica de acciones para garantizar el 
acompañamiento familiar 
5(7,2) 64 (92,8) 0,571 
Estancia en habitación individual 17(8) 195(92) 0,052 
RCP*: Reanimación Cardio Pulmonar 
LET**: Limitación del esfuerzo terapéutico. 
 
 
 
 
 
 
Análisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna en 
función de que la familia haya recibido  información sobre el pronóstico de 
la enfermedad. 
En el total de historias incluidas en el estudio (n=398), la constancia de 
haber informado a la familia sobre el pronóstico de la enfermedad aparece 
en 311 historias clínicas, lo que supone un 78,1% del total de la muestra.  
En la Tabla 19 se muestran los resultados obtenidos sobre las medidas 
aplicadas para garantizar una muerte digna en función de este criterio:  
 
 De forma significativa (p=0,001) la familia decide sobre las 
intervenciones sanitarias que se van a llevar a cabo cuando es 
informada del pronóstico de su ser querido. 
 Este criterio no influye en el hecho de que  el paciente decida sobre 
las intervenciones que se llevan  a cabo (p=0,304) y tampoco en el 
hecho de que el paciente rechace el tratamiento (p=0.235). 
 La información a la familia sobre el pronóstico se asoció de forma 
significativa a una mayor oferta de seguimiento domiciliario (62.1% 
frente a 37.9%; p=0.037). 
  Aunque la constancia en la historia clínica de orden de no RCP no fue 
significativa estando la familia informada (p=0,067), si lo fue la 
limitación del esfuerzo terapéutico (p=0,001) y la retirada de 
medicación previa al fallecimiento (p=0,008). Por otro lado la 
prescripción de medidas de soporte vital avanzado no arrojó ningún 
valor significativo . 
 La Tabla 19 también muestra diferencias en cuanto a la prescripción 
de analgesia para el dolor y en cuanto al acompañamiento por  la 
familia se refiere, presentando  un nivel de significación p=0,001. 
 No se obtuvieron diferencias significativas en el resto de  medidas 
analizadas; asesoramiento en cuidados paliativos, asesoramiento de 
medidas para garantizar el confort y alivio del sufrimiento físico, 
voluntades anticipadas manifestadas, medición del dolor, sedación 
paliativa y estancia en habitación individual.  
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Tabla 19: Análisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte 
digna en función de que la familia haya recibido  información sobre el 
pronóstico de la enfermedad. 
 
 
 
Sí No  
Criterio presente: n (%) n (%) p 
 
Consta causa de fallecimiento 
 
135(73,8) 
 
48(26,2) 
 
0,068 
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo  16(69,6) 7(30,4) 0,304 
La familia  decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 108(90,8) 11(9,2) 0,001 
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales 
sanitarios 
6(60) 4(40) 0,235 
La familia  rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales 
sanitarios 
22(91,7) 2 (8,3) 0,127 
Oferta de seguimiento a domicilio 18(62,1) 11(37,9) 0,037 
Constancia de orden de RCP*/no RCP* 179(81,7) 40(18,3) 0,067 
Constancia de LET** 179(88,6) 23(11,4) 0,001 
Consta interconsultas realizadas o otros especialistas 118(74,2) 41(25,8) 0,138 
Empleo de medidas de soporte vital avanzado 75 (77,3) 22(27,7) 0,888 
Retirada de medicación previo al fallecimiento 91(87,5) 13(12,7) 0,008 
Asesoramiento en cuidados paliativos 30(83,3) 281(77,6) 0,563 
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el alivio del 
sufrimiento 
62(83,9) 12(16,2) 0,215 
Registro de Voluntades anticipadas manifestadas  9(69,2) 4(30,8) 0,493 
Medición del dolor al menos una vez al día 251(78,4) 69(21,6) 0,762 
Prescripción de medicación para el control del dolor 285(81,2) 26(55,3) 0,001 
Sedación paliativa:    
0,347 Con Midazolam 23(82,1) 5(17,9) 
Con Propofol 2(50) 2(50) 
Constancia en la historia clínica de estar acompañado por la familia 279(86,6) 43(13,4) 0,001 
Constancia en la historia clínica de acciones para garantizar el 
acompañamiento familiar 
54(78,3) 15(21,7) 0,999 
Estancia en habitación individual 165(77,8) 47(22,2) 0,904 
RCP*: Reanimación Cardio Pulmonar 
LET**: Limitación del esfuerzo terapéutico. 
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Análisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna en 
función del tipo de pacientes. 
La Tabla 20 nos muestra las medidas para garantizar una muerte digna en 
función del tipo de pacientes; oncológico, respiratorio, cardiaco, 
neurológico, digestivo, renal e infeccioso. Los resultados hallados indican 
que: 
 Hubo diferencias significativas (p=0,001) cuando se trató de plasmar 
la causa del fallecimiento según el tipo de pacientes fallecidos, 
apareciendo la causa de la muerte de forma mayoritaria en los 
pacientes con patología infecciosa (en el 86.7% de este grupo de 
pacientes), en los fallecidos por patología digestiva (en  el  70%) y en 
pacientes respiratorios (en el 69,2% de fallecidos por patologías 
respiratorias).  
 Se hallaron diferencias significativas en cuanto a la información 
ofrecida al propio paciente sobre el pronóstico de su enfermedad 
(p=0,001). Aunque  esta información tan sólo aparece constatada en 
23 de la historias clínicas revisadas, fueron a los pacientes con 
patología infecciosa (el 13.3%) y los pacientes oncológicos (el 
13.2%), los que mayoritariamente recibieron esta información. 
 Cuando se trató de informar del mal pronóstico a la familia, también 
hallamos diferencias significativas (p=0.027).  Fueron los familiares 
de los pacientes infecciosos y los de los pacientes con patología 
digestiva los menos informados (en el 60% en ambos casos) frente a 
los familiares de los pacientes neurológicos (en el 86,1% de los 
casos) y respiratorios (en el 84,6% de los pacientes). El gráfico 6 
muestra como se ofreció esta información a la familia por tipo de 
pacientes.  
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Gráfico 6: Información del pronóstico a la familia. 
 
 
 
p=0,027 
n=311 
 En cuanto a la participación del paciente en la decisión de las  
acciones sanitarias que se llevaron a cabo (n=23), fueron los 
pacientes oncológicos e infecciosos los que provocaron diferencias 
significativas (p=0,001). La intervención de los pacientes oncológicos  
supuso el  60.9% de entre todos los pacientes que decidieron. El 
gráfico 7 refleja cómo se comportaron los diferentes tipos de 
pacientes a la hora de decidir sobre las intervenciones que se llevaron 
a cabo. 
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Gráfico 7: El paciente decide sobre  las intervenciones sanitarias llevadas a 
cabo. 
 
 
p=0,008 
n=23 
 
 No se hallaron diferencias significativas entre los diferentes tipos de 
pacientes cuando se trató de ser la familia la que participó en las 
decisiones sanitarias que se llevaron a cabo (p=0.064). 
 Muy pocos pacientes (n=10) rechazaron las intervenciones 
propuestas por los profesionales sanitarios, y la diferencias halladas 
no fueron significativas por tipo de pacientes (p=0,365). 
 Tampoco se hallaron diferencias significativas por grupo de pacientes 
(p=0,673) cuando el rechazo fue manifestado por la familia (n=24).  
 En cuanto a la oferta de seguimiento a domicilio se halló un nivel de 
significación de p=0.028, atribuyéndose esta diferencia al grupo de 
pacientes oncológicos, lo que supuso  para este grupo el 58,6% con 
respecto a  la oferta realizada al resto de pacientes. 
Los siguientes gráficos muestran la distribución por tipo de pacientes. 
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Gráfico 8: Oferta realizada para seguimiento domiciliario por tipo de 
pacientes. 
 
 
 
 
p=0.028 
n=29 
 
 
 En cuanto a la constancia en la historia de orden de no  RCP, se pudo 
observar que la prescripción figuraba en 219 historias (55% de la 
muestra) , y que constaba de forma mayoritaria en los pacientes 
digestivos (en el 86,7% de las historias de los pacientes digestivos ), 
en los pacientes infecciosos (en el 60% de los fallecidos  por 
patología infecciosa) y en los oncológicos (en el 59,5% de este 
grupo).  Las diferencia encontrada con respecto al resto de pacientes 
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fue significativa (p=0,002). La distribución se muestra a 
continuación. 
 
Gráfico 9: Prescripción de orden de no RCP por tipo de pacientes. 
 
 
 
 
p=0,002 
n=219 
 
 La LET por tipo de pacientes también arrojó diferencias significativas 
(p=0,002). La prescripción de la limitación quedó fundamentalmente 
en el grupo de pacientes infecciosos (en el 66,7% de los casos) y el 
grupo de pacientes con patología respiratoria (en el 65,4%). La 
limitación expresada por grupo de pacientes se refleja en el gráfico 
10. 
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Gráfico 10: Prescripción facultativa de limitación del esfuerzo terapéutico.   
 
 
 
p=0,002 
n=202 
 
 
 En cuanto a la realización de interconsultas a otras especialidades 
(n=159) se observó que para el  grupo de pacientes oncológicos se 
solicitó la intervención de otra especialidad en el 56,2% de ellos, 
frente al 25% de los  pacientes que conformaron el grupo de los 
neurológicos y que fueron el grupo al que menos interconsultas se les 
realizaron. La diferencia por tipo de pacientes fue significativa 
(p=0.001) y la distribución se muestra en el siguiente los siguientes 
gráficos: 
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Gráfico 11: Interconsultas realizadas a otras especialidades por tipo de 
pacientes. 
 
 
 
 
 
p=0,001 
n=159 
 
 
 Un total de 97 pacientes recibieron medidas de soporte vital en la 
última semana de vida. Por tipo de pacientes se hallaron diferencias 
significativas (p=0,012), encontrando que sobre los pacientes con 
patología respiratoria se aplicaron más medidas (en el 50% de los 
pacientes). Los que menos medidas de soporte vital recibieron fueron 
los pacientes digestivos (en el 13,3%) y los pacientes oncológicos (en 
el 15,7%). Las medidas aplicadas por tipo de pacientes se muestran 
en el gráfico 12. 
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Gráfico 12: Medidas de soporte vital en la última semana de vida. 
 
 
 
 
p= 0,012 
n= 97 
 
 
 La retirada de medicación previo al fallecimiento también presentó 
diferencias significativas (p=0,001). A los pacientes cardiacos y 
oncológicos se les retiró con mayor frecuencia la medicación que al 
resto. El siguiente gráfico muestra el comportamiento de esta 
variable por tipo de pacientes. 
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Gráfico 13: Retira de medicación por tipo de pacientes. 
 
 
 
 
 
p=0,001 
n=0,104 
 
 
 
 La Tabla 20 también refleja que el asesoramiento en cuidados 
paliativos también fue significativo (p=0,001). Con respecto a este 
criterio, el grupo de pacientes oncológicos recibió mayor información 
(n=26, lo que supone el 72,2% del conjunto de pacientes que fueron 
asesorados)  con respecto al grupo de pacientes no oncológicos 
(n=10). 
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Gráfico 14: Asesoramiento en cuidados paliativos por tipo de pacientes. 
 
 
 
 
 
 
p=0,001 
n=36 
 
 
 Respecto a la información ofrecida para mejorar el confort y el alivio 
del sufrimiento físico (n=74), se  pueden apreciar diferencias 
significativas por grupo de pacientes (p=0,001), resultando de nuevo 
que el grupo de pacientes oncológicos fueron los que recibieron 
mayor información, lo que supone el 54,1% frente al 45,9% del 
conjunto de pacientes no oncológicos. El gráfico que se presenta a 
continuación muestra la distribución pacientes que fueron asesorados 
en función de la patología que presentaron. 
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Gráfico 15: Constancia en la historia clínica de medias para asegurar el 
confort y el alivio del sufrimiento físico por tipo de pacientes. 
 
 
 
p=0,001 
n=74 
 
 Sólo el 3,3% de los pacientes fallecidos manifestaron Voluntades 
Anticipadas y no se encontraron diferencias significativas por tipo de 
pacientes (p=0,2). 
 
 Hubo diferencias significativas (p=0,001) en la prescripción de 
analgesia para el dolor. Estas diferencias vienen marcadas porque: 
o  Los pacientes neurológicos conformaron el grupo mayoritario 
que falleció sin analgesia. Del total de 46 pacientes que 
fallecieron sin prescripción, 22 fueron pacientes neurológicos, 
lo que supone el   47,8% con respecto al resto de pacientes. 
o Fueron los pacientes neurológicos los que recibieron menos  
analgésicos del III escalón terapéutico  (en el 45,37%  de 
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todos los pacientes neurológicos frente al 82,64%  en el  grupo 
de los oncológicos). 
o La analgesia del primer escalón se prescribió 
fundamentalmente al grupo de pacientes neurológicos,  lo que 
supuso el  47% en este grupo con respecto al resto de 
pacientes.  
 
Gráfico 16: Analgesia prescrita por tipo de pacientes y según escalón 
terapéutico. 
 
 
 
 
 p=0,001 
 
 
 Con respecto a la sedación paliativa se halló de forma significativa 
(p=0,007) que el grupo de pacientes oncológicos recibió más 
sedación que el grupo de los no oncológicos. El 14% recibió sedación 
con midazolam y el 2.5% sedación con propofol. En los pacientes 
neurológicos y los infecciosos no se reallizó esta intervención. 
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 Se halló un nivel de significación de p=0,007 cuando se trató de 
acompañar al enfermo, encontrándonos que en el grupo de pacientes 
oncológicos quedó registrado con mayor frecuencia la presencia de la 
familia (en el 88,4% para este grupo de pacientes frente al 46,7% 
para el grupo de pacientes infecciosos). La distribución por tipo de 
pacientes se muestra en los siguientes gráficos. 
 
Gráfico 17: Constancia en la historia clínica de la presencia de familiares 
por tipo de pacientes. 
 
 
 
p=0,007 
n=322 
 
 
 Por último y con un nivel de significación de p=0,058 se hallaron 
diferencias a la hora de fallecer en un habitación individual. Este 
hecho ocurrió en el  63,6% de los pacientes oncológicos  y los en el 
73,3% de los infecciosos.  En menor medida en los digestivos y 
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respiratorios.  El siguiente gráfico muestra el comportamiento de esta 
variable por tipo de pacientes.  
 
 
Gráfico 18: Fallecimiento en habitación individual. 
 
 
 
p=0,058 
n=212 
 
 
 
Tabla 20: Análisis de las medidas aplicadas para garantizar una muerte digna en función del tipo de pacientes. 
 
 
ONCO RESP CARD NEUR DIGEST RENAL INFEC Total  
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) p 
 
Consta causa de fallecimiento 
 
41(33,9) 
 
18(69,2) 
 
34(35,4) 
 
54(50) 
 
21(70) 
 
2(100) 
 
13(86,7) 
 
183(46) 
 
0,001 
Información al paciente sobre el pronóstico de la enfermedad 16(13,2) 0 2(2,1) 1(0,9) 2(6,7) 0 2(13,3) 23(5,8) 0,001 
Información a la familia sobre el pronóstico de la enfermedad 92(76) 22(84,6) 75(78,1) 93(86,1) 18(60) 2(100) 9(60) 311(78,1) 0,027 
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo  14(11,6) 1(3,8) 2(2,1) 1(0,8) 3(10) 0 2(13,3) 23(5,8) 0,008 
La familia  decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 42(34,7) 5(19,2) 34(35,4) 26(24,1) 7(23,3) 2(100) 3(20) 119(29,9) 0,064 
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales 
sanitarios 
6(5) 0 1(1) 2(1,9) 0 0 1(6,7) 10(2,5) 0,365 
La familia  rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales 
sanitarios 
9(7,4) 1(3,8) 6(6,2) 8(7,4) 0 0 0 24(6) 0,673 
Oferta de seguimiento a domicilio 17(14) 6(7,7) 6(6,2) 3(2,8) 0 0 1(6,7) 29(7,3) 0,028 
Constancia de orden de RCP*/no RCP* 72(59,5) 14(53,8) 49(51) 47(43,5) 26(86,7) 2(100) 9(60) 219(55) 0,002 
Constancia de LET** 45(37,2) 17(65,4) 50(52,1) 65(60,2) 13(43,3) 2(100) 10(66,7) 202(50.8) 0,004 
Consta interconsulta realizada a otros especialistas 68(56.2) 9(34,6) 37(38,5) 27(25) 10(33,3) 0 8(53,3) 159(39,9) 0,001 
Empleo de medidas de soporte vital avanzado 19(15,7) 13(50) 29(30,2) 26(24,1) 4(13,3) 0 6(40) 97(24,4)  
Diálisis 0 1(3,8) 1(1) 0 1(3,3) 0 0 3(0,8)  
Intubación 8(6,6) 2(7,7) 2(2,1) 11(10,2) 2(6,7) 0 4(26,7) 29(7,3)  
Intubación+Nutrición enteral 0 0 0 2(1,9) 0 0 0 2(0,5)  
Intubación+Nutrición Parenteral 0 0 0 1(0,9) 0 0 0 1(0,3) 0,012 
Nutrición Parenteral 4(3,3) 0 0 0 0 0 1(6,7) 5(1,3)  
Nutrición Enteral 6(5) 0 6(6,2) 10(9,3) 0 0 0 22(5,5)  
Ventilación Mecánica no Invasiva 1(0,8) 10(38,5) 18(18,8) 0 0 0 1(6,7) 30(7,5)  
Ventilación Mecánica no Invasiva+Nutrición Enteral 0 0 1(1) 0 0 0 0 1(0,3)  
Retirada de medicación previo al fallecimiento 39(32,2) 3(11,5) 36(37,5) 14(13) 9(30) 0 3(20) 104(26,1) 0,001 
Asesoramiento en cuidados paliativos 26(21,5) 0 5(5,2) 4(3,7) 0 0 1(6,7) 36(9) 0,001 
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el alivio del 
sufrimiento, 
40(33,1) 2(7,7) 15(15,6) 15(13,9) 0 1(50) 1(6,7) 74(18,6) 0,001 
Registro de Voluntades anticipadas manifestadas  5(4,1) 1(3,8) 1(1) 2(1,9) 2(6,7) 0 2(13,3) 13(3,3) 0,205 
Medición del dolor al menos una vez al día 105(86,8) 25(96,2) 65(75,9) 82(75,9) 28(93,3) 2(100) 13(86,7) 320(80,4) 0,001 
Prescripción de medicación para el control del dolor: 115(95) 21(80,8) 87(90,6) 86(79,6) 27(90) 2(100) 13(86,7) 351(88,2) 0,018 
 Sin analgesia 6(5) 5(19,2) 9(9,4) 22(20,4) 2(6,7) 0 2(13,3) 46(11,1)  
 
0,001 
 
 Analgesia de I escalón  6(5) 3(11,5) 15(15,6) 31(28,7) 6(20) 0 5(33,3) 66(16,6) 
 Analgesia de II escalón  9(7,4) 1(3,8) 2(2,1) 6(5,7) 1(3,3) 0 2(13,3) 21(5,3) 
 Analgesia de III escalón  100(82,6) 17(65,4) 70(72,9) 49(45,4) 21(70) 2(100) 6(40) 265(66,6) 
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ONCO RESP CARD NEUR DIGEST RENAL INFEC Total            
Criterio presente: n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n(%)      
Sedación paliativa:         
 Con Midazolam 17(14) 3(11,5) 4(4,2) 0 4(13,3) 0 0 28(7) 0,007 
 Con Propofol 3(2,5) 0 1(1) 0 0 0 0 4(1) 
Constancia en la historia clínica de estar acompañado por la familia 107(88,4) 21(80,8) 77(80,2) 86(79,6) 22(73,3) 2(100) 7(46,7) 322(80.9) 0,007 
Constancia en la historia clínica de acciones para garantizar el 
acompañamiento familiar 
22(18,2) 6(23,1) 11(11,5) 22(20,4) 5(16,7) 0 3(20) 69(17,3) 0,654 
Estancia en habitación individual 77(63,6) 11(42,3) 45(46,9) 54(50) 13(43,3) 1(50) 11(73,3) 212(53,3) 0,058 
RCP*: Reanimación Cardio Pulmonar 
LET**: Limitación del esfuerzo terapéutico
7.5. ANÁLISIS KAPPA 
 
Como se comentó  en el punto 6.5, para asegurar la calidad de la recogida 
de los datos, un evaluador  ajeno al estudio revisó  el 20% (n=89) de las 
historias que cumplían criterios de inclusión (n=433).  
Del total de historias incluidas en el estudio (n=398), se comprobó la 
concordancia en la valoración de las variables de resultado en 84 de ellas  
mediante el análisis Kappa. De forma global, la concordancia osciló en los 
distintos ítems entre 0.661 y 0.976. 
Los resultados que muestran la Tabla 21 indican que el grado de acuerdo 
entre los dos evaluadores en función del índice Kappa se considera bueno 
y/o muy bueno para  la mayoría de las  variables analizadas en las historias 
clínicas y que no hubo valores que indican un grado de acuerdo bajo. En 
algunos casos por la escasa casuística, no se pudo llevar a cabo este 
análisis. 
 
Tabla 21: Análisis Kappa de las variables de resultado. 
 
 
n Kappa 
Criterio presente:   
Consta causa de fallecimiento 84 0,928 
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas 
a cabo  
84 0,886 
La familia  decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a 
cabo 
84 0,904 
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los 
profesionales sanitarios 
84 0,661 
La familia  rechaza las intervenciones propuestas por los 
profesionales sanitarios 
84 0,823 
Oferta de seguimiento a domicilio 84 0,925 
Constancia de orden de RCP/no RCP 84 0,943 
Constancia de LET 84 0,857 
Consta interconsultas realizadas o otros especialistas 84 0,952 
Empleo de medidas de soporte vital avanzado: 84  
Retirada de medicación previo al fallecimiento 84 0,970 
Asesoramiento en cuidados paliativos 84 0,958 
Asesoramiento sobre medidas que favorecen el confort y el 
alivio del sufrimiento, 
84 0,971 
Medición del dolor al menos una vez al día 84 0,792 
Constancia en la historia clínica de acciones para garantizar el 
acompañamiento familiar 
84 0,758 
Estancia en habitación individual 84 0,976 
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El análisis Kappa también se llevó a cabo para medir la concordancia  de los 
criterios de inclusión. Los resultados que se muestran en  la Tabla 22 
indican que el grado de acuerdo también se considera bueno  y/o muy 
bueno para la mayoría de los atributos  analizados, y un grado de acuerdo 
bajo en sólo uno de ellos. La concordancia osciló entre el 0,364 y el 0,973. 
 
 
Tabla 22: Análisis Kappa de los criterios de inclusión. 
 
 
 n Kappa 
Criterio presente: 
 
  
 
PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 años FALLECIDO POR PATOLOGIA 
ONCOLÓGICA, CON DIAGNÓSTICO PRINCIPAL DE NEOPLASIA 
 
84 
 
0,973 
Escasa o nula posibilidad de respuesta al tratamiento activo específico para la 
patología de base (Se admiten pacientes en tratamiento por quimioterapia oral, 
radioterapia, hormonoterapia, bifosfonatos y moléculas de 3ª y 4ª en la fase final de 
la enfermedad por su impacto favorable en la calidad de vida). 
84 0,958 
Presencia de problemas o síntomas intensos, múltiples, multifactoriales y 
cambiantes. 
84 0,364 
PACIENTE TERMINAL MAYOR DE 18 años FALLECIDO POR PATOLOGIA 
TERMINAL NO ONCOLOGICA, CON DX PRINCIPAL DE IC, EPOC, IRC, ENF 
HEPÁTICA, SIDA, DEMENCIA Y ENFERMEDAD NEUROVEGETATIVAS, 
ENFERMEDAD CEREBROVASCULAR CRÓNICA AVANZADA 
84 0,947 
Fracaso multiorgánico descrito por el facultativo en la evolución médica 84 0,935 
Síntomas intensos de difícil control (dolor, disnea, hemorragia y delirium con 
trastorno de la conducta cognitivo), descrito en la evolución médica a o de 
enfermería en los últimos 7 días de ingreso 
84 0,859 
Presencia de síntomas refractarios que requieren sedación paliativa para ser 
controlados 
84 0,738 
Pronóstico vital limitado según criterio del especialista responsable del proceso 
descrito en los últimos 7 días de ingreso 
84 0,928 
Insuficiencia cardiaca 84 0,914 
Persistencia de síntomas de descompensación de ICC a pesar del 
adecuado tratamiento con diuréticos, vasodilatadores e IECAS 
84 0,906 
Enfermedad pulmonar avanzada 84 0,941 
Disnea en reposo con respuesta nula o escasa a los broncodilatadores 84 0,941 
Encefalopatía grado III-IV 84 0,917 
Presencia de complicaciones: infección urinaria, respiratoria, sepsis 84 0,644 
8. DISCUSIÓN FASE A 
 
8.1. CARÁCTERÍSTICAS Y DESCRIPCIÓN DE LA 
MUESTRA.  
 
Según datos del  Ministerio de Sanidad y Consumo, en nuestro país 
fallecen anualmente 380.000 personas y se estima que un 50-60% de las 
mismas lo hacen tras sufrir un proceso  avanzado y terminal. Con la 
intención de proporcionar los mejores recursos físicos y psicológicos,  evitar 
el sufrimiento y favorecer una muerte en paz, tres Comunidades Autónomas 
españolas ya  han regulado el proceso de morir con dignidad a través de 
sus  Leyes Autonómicas. 
  Este estudio en concreto, analiza las intervenciones sanitarias que 
se llevaron a cabo en la última semana de vida de los pacientes que 
fallecieron en la Agencia Sanitaria Costa del Sol en los años 2009 y 2011 en 
base a las disposiciones que contempla la Ley Andaluza 2/2010, de 8 de 
abril, de Derechos y Garantías de la Dignidad de la Persona en el Proceso de 
la Muerte.  Nuestro propósito fue estudiar si hubo  cambios en la práctica 
asistencial en los  pacientes que fallecieron  un año después de la 
publicación de la Ley, y así comprobar la adherencia a sus disposiciones. Por 
otro lado analizar estas medidas en función de las características y los 
factores del  paciente y la familia.  
Los pacientes analizados fueron aquellos en cuyas historias clínicas 
constaba como presentes criterios que delimitan una enfermedad en fase 
avanzada, según el Ministerio de Sanidad y Consumo en el año 2007, 
pudiendo ser  ésta oncológica o no oncológica. Partiendo de este criterio 
fueron examinadas  216 historias de pacientes fallecidos en 2009 y 182 
historias de fallecidos en 2011.  
Para analizar en que medida los pacientes de la muestra murieron en 
paz, no vimos obligados a definir el intervalo de tiempo en el que las 
intervenciones sanitarias fueron observadas. Los minutos que preceden a la 
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muerte ó las últimas 48 o 72 horas previas al fallecimiento nos resultaron 
insuficientes para analizar el conjunto de disposiciones que queríamos 
verificar. Por otro lado, analizar todo el proceso desde que se diagnosticó  la 
situación de  irreversible nos habría llevado a dudar  sobre cuando éste 
emergió, fundamentalmente  en las enfermedades no oncológicas, y el 
trabajo de campo se hubiera vuelto impreciso. Para llevar a cabo un análisis 
más homogéneo, optamos por definir esta variable, y el intervalo 
considerado fué los últimos 7 días previos al fallecimiento, una vez el 
fallecido cumpliera con los criterios de inclusión.  De esta manera, en 
cuanto al periodo analizado se refiere,  coincidimos con otros autores que 
consideraron el hecho de morir en paz en función de los últimos días del 
paciente y no en base al proceso de la enfermedad  (Maté, Bayés, 
González-Barboteo, Muñoz, Moreno, & Gómez-Batiste, 2008).  
La muestra total de nuestro estudio estaba compuesta por un mayor 
número de fallecidos varones. El ascenso de la tasa masculina sobre la 
femenina concuerda con los datos sobre las defunciones por sexo que 
recoge el Instituto Nacional de Estadística. 
La edad media de los pacientes fallecidos fue de 73,29 años, cifra 
inferior a la esperanza de vida de la población residente en España para los 
años 2009 y 2011.  El descenso en la edad del fallecimiento de nuestra 
muestra está justificado por el hecho de partir de una muestra enferma, 
afectada por una enfermedad avanzada, progresiva e incurable, y es similar 
a los datos que arrojan otros estudios sobre pacientes hospitalizados y 
fallecidos por enfermedad terminal  (Vilà, Sanz, Martínez, Diez-Cascón, & 
Puig, 2008;  Rayego Rodríguez, F. Rodríguez-Vidigal, & Mayoral Martín, 
2006).   
La estancia media de los pacientes fallecidos  fue de 10,35 días (DE 
11,43). Esta cifra es superior a la estancia media contemplada por el 
Instituto Nacional de Estadística para los pacientes dados de alta (6,90 días 
en 2009 y 6,70 en 2011), y también superior a la estancia media de los 
pacientes ingresados en la Agencia Sanitaria Costa del Sol (5,13 días en 
2011).  Los datos indican  que el tiempo que tarda un paciente en morir en 
un hospital es mayor que el que tarda en recuperarse. No obstante, nuestra 
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cifra es similar a la presentada en otros estudios  sobre pacientes fallecidos 
por enfermedades terminales no oncológicas (Formiga & Vivanco,  2003). 
Con respecto a los diagnósticos principales codificados tras el 
fallecimiento y sometidos a análisis, tenemos que decir que, aunque la Ley 
2/2010 se aplica a todas las personas que se encuentran en el proceso de 
muerte o que afrontan decisiones relacionadas con dicho proceso, optamos 
por considerar sólo aquellas muertes que se produjeron como consecuencia 
de una enfermedad avanzada y terminal, ya fuera oncológica ó no 
oncológica. Partir de un grupo de pacientes susceptibles de recibir cuidados 
paliativos, nos permitió analizar a una muestra que por definición presenta 
una alta necesidad de cuidados, una demanda asistencial con implicación de 
todos los niveles asistenciales, y la necesidad de ofrecer una respuesta 
profesional basada en la atención del dolor y otros síntomas de difícil 
control, a las necesidades emocionales, sociales y espirituales, la necesidad 
de procurar información, comunicación y apoyo emocional, así como 
aspectos prácticos del cuidado de enfermos y familiares.  Por tanto, a razón 
del deber de todo profesional sanitario de preservar la dignidad en el 
proceso de la muerte, nos era más factible evaluar los contenidos claves del 
ideal de muerte digna en aquellos pacientes idóneos para  recibir cuidados 
paliativos integrales.  
Es por  ello que partimos del listado de enfermedades propuesto en el año 
2006 por McNamara, que estima los pacientes que deben recibir este tipo 
de cuidados, y además son las enfermedades reconocidas en el Proceso 
Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos de la Junta de Andalucía: 
cáncer, insuficiencia cardiaca, insuficiencia renal, insuficiencia hepática, la 
enfermedad pulmonar obstructiva crónica, estados vegetativos persistentes, 
demencias y otras enfermedades neurodegenerativas y el SIDA.  
En base al diagnóstico principal codificado según la CIE-9, los pacientes de 
nuestro estudio fueron agrupados por tipo de pacientes para su análisis 
posterior en pacientes oncológicos, neurológicos, respiratorios, 
cardiovasculares, digestivos, infecciosos y renales.  
Nuestro estudio revela que dentro de este grupo fueron los pacientes 
oncológicos   los que fallecieron en mayor proporción, suponiendo  casi el 
tercio de los fallecidos, seguidos de los neurológicos  y cardiovasculares, y 
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en menor proporción los afectados por patología digestiva, respiratoria,  
infecciosa y renal. Los  datos obtenidos coinciden en frecuencia a los 
presentados en el estudio de  Vila en 2008, aunque según otros estudios 
donde también analizaron las principales causas de muerte, las 
cardiopulmonares están por encima de las neurológicas y las neoplásicas  
(Rayego Rodríguez, Rodríguez-Vidigal, Mayoral Martín, Álvarez-Oliva & 
Najarro Díez, 2006).  No obstante, conocemos a través de los  datos 
proporcionados por el Instituto Nacional de Estadística que por grupo de 
enfermedades, las tres causas principales de muerte son las enfermedades 
del sistema circulatorio en primer lugar, y  los tumores y las enfermedades 
del sistema respiratorio ocupan el segundo y tercer lugar.  
 Aunque en ninguna  de las historias de nuestros pacientes constaba  
índices  pronósticos de supervivencia,  los criterios de inclusión para los 
pacientes oncológicos fueron establecidos en base a los parámetros que 
define  y caracteriza la enfermedad oncológica en fase avanzada recogidos 
en la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud en el 
año 2007.  
En cuanto a los pacientes no oncológicos se refiere, y aun conociendo que 
para este grupo de pacientes el pronóstico vital es más difícil de determinar, 
se consideraron los factores pronósticos específicos propuestos por la 
Nacional Hospice Organization que utilizaron para elaborar las 
recomendaciones y guías médicas con criterio de terminalidad en 
enfermedades no oncológicas.  
Aunque son orientativos y reconocidos en el Proceso Integral de Cuidados 
Paliativo, obviamos otros criterios pronósticos generales como la edad 
avanzada, la alta  comorbilidad, la vulnerabilidad ó la desnutrición por la 
falta de evidencia y por la dificultad de los tres últimos de verificarlos e 
interpretarlos en la historia clínica de forma objetiva.  
La distribución de los criterios de inclusión arrojó una muestra de 
pacientes para el año 2009 y para el año 2011 prácticamente homogénea y 
sin grandes diferencias significativas. Las únicas halladas se atribuyen a que 
en los pacientes fallecidos  por patología oncológica en el año 2011 
constaba con mayor frecuencia el diagnóstico histológico demostrado al 
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fallecimiento sobre los fallecidos en 2009, suponiendo  una diferencia 
significativa de p=0,005.  Este incremento podría  atribuirse al deber del 
profesional de analizar la situación clínica del enfermo e incluir todos los 
datos clínicos en el episodio del fallecimiento y en el informe de éxitus, tal y 
como se recoge en el Real Decreto 1093/2010 del 3 de septiembre, por el 
que se aprueba el conjunto mínimo de datos que deben contener los 
informes clínicos en el Sistema Nacional de Salud.  
Por otro lado, también los pacientes afectados por demencia, enfermedad 
neurovegetativa y enfermedad cerebrovascular sufrieron la presencia de 
complicaciones respiratorias, urinarias y sepsis con mayor frecuencia en 
2011 y de forma significativa (p=0,001). Esta diferencia se atribuye a que 
dentro de este bloque de pacientes fueron incluidos y valorados pacientes 
fallecidos cuyo  diagnóstico   principal muestra diferente grado de 
vulnerabilidad  y comorbilidad: demencia senil, esclerosis lateral 
amiotrófica, hemorragia subaracnoidea, hemorragia intracerebral y 
oclusiones y estenosis de las arterias precerebrales.  
 En cuanto a la distribución de los criterios de inclusión por sexo se 
encontró que en nuestra muestra fallecieron de forma significativa más 
mujeres por insuficiencia cardiaca que hombres (el 33,1% sobre el 20,1%), 
más varones por EPOC que mujeres (13,5% sobre el 3,6) y más hombres 
de SIDA que mujeres (5,7% sobre el 1,2%). De forma significativa también 
el sexo femenino presentó una clara sobremortalidad en las enfermedades 
cerebrovasculares y las demencias (33,1% en mujeres sobre el 23,1% en 
hombres).  
Todos estos porcentajes concuerdan con los datos  de defunciones por 
causa de muerte del Instituto Nacional de Estadística en 2009, que presenta 
las mismas diferencias por sexo. Los  valores que publican indican que 
mueren más mujeres de insuficiencia cardiaca y enfermedades 
cerebrovasculares que hombres, que para las enfermedades crónicas de las 
vías respiratorias la incidencia como causa de defunción en hombres es 3 
veces la de las mujeres, y en cuanto a la enfermedad de Alzheimer y las 
demencias la tasa entre mujeres dobla la de los varones. 
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8.2. DISCUSIÓN OBJETIVOS 1 Y 2. 
Objetivos  1 y 2.  Identificar  las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 
en la última semana de vida en los pacientes que fallecieron  por 
enfermedad oncológica ó enfermedad crónica terminal durante el año 2009 
en la Agencia Sanitaria Costa del Sol y compararlas con las intervenciones 
sanitarias llevadas a cabo en la última semana de vida en los pacientes que 
fallecieron  por enfermedad oncológica ó enfermedad crónica terminal tras 
la aprobación de la Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantías de la 
Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte, a lo largo del año 2011. 
Con respecto a la muestra de pacientes fallecidos en uno y otro año 
no hubo diferencias significativas en cuanto al  sexo y la estancia media se 
refiere. No las hubo cuando se analizó la especialidad médica y tampoco por 
tipo de pacientes,  por tanto, estos resultados nos permitieron conocer que 
en base a estos criterios nos situábamos ante muestras homogéneas.  
 
Nuestra principal aportación  tras el análisis de las medidas aplicadas 
por años, es que se encontraron muy pocos cambios significativos entre las 
historias clínicas de los pacientes que fallecieron antes y después de la 
aprobación de la “Ley de Muerte Digna”.   
Aunque siempre constó el diagnóstico principal al fallecimiento, la 
causa que lo produjo difícilmente llegó a aparecer en la mitad de las 
historias evaluadas.  Si bien el Real Decreto 1093/2010 del 3 de 
septiembre, aprueba el conjunto mínimo de datos que deben contener los 
informes clínicos en el Sistema Nacional de Salud, se observó un descenso 
en la constancia de la causa del fallecimiento en las historias del año 2011. 
No obstante, aunque este criterio no aparece reflejado en las evoluciones 
clínicas ni en el informe de éxitus, es un dato que completan los facultativos 
en  los certificados de defunción.  
Circunstancialmente podemos justificar la baja cumplimentación de la causa 
del fallecimiento y la ausencia de significación entre años, en las 
características de la muestra, es decir,  eran pacientes donde la muerte era 
un hecho esperado y así se expresó en el 22,1% de las historias oncológicas 
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y en el 43% de las historias no oncológicas revisadas, a través de  
expresiones como “pronóstico vital limitado”, “mal pronóstico a corto plazo”, 
“pronóstico infausto”, “éxitus inminente” ó “situación agónica”. 
Tal y como se ha reflejado en la introducción de este estudio, quienes 
toman las decisiones que afectan a los pacientes conforman un triángulo en 
cuyos vértices se encuentra el interesado, su familia  y el médico, con un 
peso variable y distinto dependiendo de cada situación. En el ámbito clínico 
y en escenarios cercanos al final de la vida muchos son los  autores que 
apuestan como modelo para actuar la toma de decisiones compartidas y así 
lo recomiendan las Guías de Práctica Clínica sobre cuidados paliativos. La 
comunicación y la información al paciente y la familia son elementos sobre 
los que se sustenta este modelo (Barbero, Prados, & González 2011; 
Charles, Gafni, & Whelan, 1997; Charles, Gafni, & Whelan, 1999). Sin 
embargo, los datos de nuestra investigación indican que la gran mayoría de 
los pacientes mueren sin recibir información sobre su pronóstico. En 
contadas ocasiones apareció reflejada en la historia clínica que se ofreció 
esta información al propio paciente. Esto  refuerza la tendencia detectada 
en países fuera del contexto anglosajón, entre los que se encuentra España, 
en los que los enfermos prefieren una información menos detallada acerca 
del pronóstico ó de otros aspectos relacionados con la fase final de la vida, 
a pesar de que las leyes recogen este derecho. Estos resultados son 
similares a los presentados por otros estudios como el de Marín Gámez y 
sus colaboradores en el año 2002, aunque nuestra muestra fue siete veces 
mayor, pero también inferiores a otros como los presentados por Ruiz 
Benítez en 2008, que triplican el valor de los pacientes informados. No 
obstante este último trabajo se llevó a cabo sólo en pacientes  oncológicos,  
pacientes en los que el pronóstico es más fácilmente predecible que en los 
no oncológicos,  y su muestra también fue inferior a la nuestra. Este último 
estudio pone de manifiesto que muchos de los familiares de los pacientes en 
situación terminal consideran correcto el hecho de que éstos desconozcan 
su situación de terminalidad y que además este porcentaje puede llegar a 
aumentar hasta un 43% en el momento en el que el paciente está viviendo 
el proceso de morir. Señalan que un 50% de los pacientes sufren una 
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conspiración de silencio total y que un 27% pueden llegar a conocer su 
diagnóstico pero no su pronóstico. 
Se conoce y así lo hemos expuesto, que la estrategia de comunicación con 
los familiares los últimos días de  vida no está exenta de complicaciones. La 
ausencia  de esta información en nuestras historias clínicas creemos que no 
se corresponde con una conspiración de silencio, ni al miedo a las 
repercusiones negativas  que puedan derivarse de la comunicación del 
estado real del paciente, como indican algunos autores (Magnet, 2002).  
Más bien se debe al hecho de que los profesionales estamos habituados a 
ofrecer esta información a la familia, criterio que apareció en el 78,1% de 
nuestras historias, aumentando el porcentaje ligeramente en 2011 sobre el 
2009. En este sentido se confirma el hecho de que la familia se considera el 
pilar básico en la provisión de cuidados y que sin su participación no se 
podrían alcanzar los objetivos marcados. En nuestro estudio, el porcentaje 
de familia informada se sitúa  por encima de los datos presentados en el 
análisis de   Marín Gámez y por encima del estudio de Francesc Formiga, 
que presentan valores del 54 y el 57% respectivamente.  Al margen de la 
influencia cultural, creemos que la ausencia de información al paciente se 
debe  a la dificultad que conlleva comunicar un mal pronóstico y a la escasa 
formación del personal sanitario en comunicar malas noticias, hecho que se 
constata en múltiples publicaciones (Carrion IV, 2010; Balboni, Sullivan, 
Amobi, & et al, 2013) .  
Lo cierto es que nuestros resultados no se corresponden con conclusiones 
de otros estudios  que aseguran que la mayoría de los pacientes desean 
conocer la máxima información sobre la enfermedad (Franca, 2005). En 
este sentido  compartimos la idea de Boceta Osuna al afirmar que muchas 
personas mayores prefieren delegar este conocimiento en algún miembro 
de su familia, y que el intento del profesional de romper el pacto de silencio 
si lo hubiera, por “obligación”, puede llevar a estilos de comunicación e 
información defensivos,  olvidando que la propia Ley de Autonomía del 
paciente reconoce el derecho a no ser informado (Boceta Osuna, 2008).  
Aún así, los profesionales sanitarios debemos tener  presente el derecho del 
paciente a recibir información detallada sobre su estado de salud, sobre 
cualquier evolución médica, examen, oferta de intervenciones y sobre el 
proceso de tratamiento y los resultados esperados, y que existen estudios 
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que aseguran que la inclinación de los pacientes en fase terminal por 
conocer la verdad es mayor de lo que familiares y profesionales piensan  
(Fumis, De Camargo, & Del Giglio, 2012). No obstante,  tenemos que  
considerar que nuestra muestra contaba con pacientes con afecciones 
neurológicas y con un nivel de conciencia disminuido en los que la 
información del pronóstico no hubiera tenido sentido. 
La constancia en la historia clínica sobre la participación del paciente en las 
intervenciones que se llevaron a cabo no supuso diferencia  significativa 
entre años. Tampoco lo supuso cuando se analizó la participación de la 
familia.  Además es un dato que aparece constatado sólo en el 5,8% de las 
historias cuando se analizó al paciente y en un 29,9% cuando era la familia 
la que decidía. Tampoco se obtuvieron cambios significativos por año 
cuando se trató de rechazar el tratamiento propuesto por los profesionales, 
arrojando  nuestra investigación escasas negativas. Nuestros pacientes no 
decidieron y nuestras familias aceptaron. A pesar de estos resultados, 
existen estudios como el de Espinoza Venegas en 2010 que tras preguntar a 
las familias, concluyeron que las preferencias sobre el tratamiento es 
valorada por los familiares de los pacientes fallecidos como unos de los 
principales factores relacionados con la calidad en el proceso de morir, por 
delante de la forma en que se produce el momento de la muerte, la 
permanencia en la familia, la preocupación por la persona como ser único y 
la preparación para el momento de la muerte. De este modo, afirmamos 
que aunque la familia no suele discutir el tratamiento sugerido y la 
tendencia es que acepte,  ésta valora por encima de otros muchos factores 
que se respete su propuesta en el caso de tenerla.  
Por otro lado, la  escasa participación de los pacientes y familiares de 
nuestro estudio también la atribuimos al hecho de que la estancia evaluada 
fuera la del fallecimiento, momento del proceso en el que para la gran 
mayoría de pacientes ya se había constatado un pronóstico vital limitado y 
no existían muchas alternativas a las que acogerse. En este sentido, habría 
sido necesario ampliar el periodo observado. 
 Hemos expuesto que tanto pacientes como familiares prefieren el 
cuidado en el hogar antes que el cuidado en una institución y que  morir en 
el domicilio proporciona confort, intimidad y seguridad. Nos permite estar  
cerca de todo lo que nos resulta familiar y  rodeado de los seres queridos. 
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En nuestros pacientes la oferta  para continuar la atención en el domicilio 
fue escasa y no fue significativa entre años, a pesar de que  en el año 2011 
este porcentaje aumentó ligeramente. No obstante, si el porcentaje de 
pacientes informados fue bajo pocos pudieron optar, primando a la hora de 
decidir donde se prestaron los cuidados, la evolución y  la complejidad de la 
enfermedad  sobre la voluntad del paciente, tal y como indican los estudios 
publicados en la literatura y anteriormente mencionados  (Munday & Dale, 
2009;  Murray, Fiset, Young, & Kryworuchko, 2009).  Aunque desde el año 
2007 la Agencia colabora con la AECC para la atención a pacientes a 
domicilio, ésta sólo tiene ámbito de aplicación en los municipios de 
Marbella, Ojén e Istán. El aumento de ofertas realizadas en 2011 puede 
deberse al acuerdo de colaboración firmado con CUDECA en ese mismo año, 
cubriendo de esta manera toda nuestra área sanitaria. Aún así, la Comisión 
de Área de Cuidados Paliativos, órgano que decide la inclusión de un 
paciente en programa y el nivel de atención que requiere, no se constituyó 
hasta finales de noviembre y no empezó a  ser efectiva hasta el año 2012. 
La Agencia Sanitaria Costa del Sol pretende, con la colaboración de estas 
dos entidades alcanzar porcentajes publicados en la literatura como los que 
presenta Burge y sus colaboradores, que aseguran que cuanto mayor es la 
continuidad asistencial por parte de atención primaria y los equipos de 
soporte domiciliario mayores son los fallecimientos no hospitalarios, 
llegando éstos a suponer un tercio entre los pacientes afectados por cáncer 
(Burge, Lawson, Johnston, & Cummings, 2003). No obstante, somos 
conscientes que para que el paciente terminal permanezca  en el domicilio 
se ha de contar con una serie de requisitos que de no disponerlos puede 
justificar nuestro bajo porcentaje. En este sentido coincidimos con las  
necesidades presentadas por Díaz y del Castillo en 2006. Nos referimos al 
hecho de que el enfermo consienta, que disponga de un entorno familiar 
capaz de asumir los cuidados, ausencia de problemas económicos 
importantes, buena comunicación con el enfermo y la familia, profesionales 
formados y motivados, atención continuada, atención domiciliaria urgente 
coherente en los cuidados y coordinación entre el hospital, atención 
primaria y equipos de soporte. En definitiva, alinear todos estos factores 
resulta en muchas ocasiones una tarea imposible que podría explicar este 
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resultado y desde la Comisión de Área de Cuidados Paliativos se trabaja 
para que los pacientes se beneficien de unos cuidados integrales.   
La resucitación cardiopulmonar se ha convertido en una práctica cada 
vez más común en los ancianos hospitalizados de edad avanzada con 
enfermedad grave y  terminal  (Carton & Brown, 1993). Los médicos 
tienden a sobreestimar la eficacia de las maniobras de reanimación 
existiendo el riesgo de tergiversar la utilidad potencial de esta maniobra a 
los pacientes y sus familiares. Los deseos del pacientes son de vital 
importancia, seguidos  del juicio clínico de utilidad médica (Miller, Gorbien, 
Simbartl, & Jahnigen, 1993). En este sentido, compartimos la idea de 
Rachel Newman sobre la necesidad de desarrollar directrices para la 
resucitación durante los cuidados terminales, y que para tomar dicha 
determinación el profesional necesita tener conocimiento sobre la prognosis, 
los resultados posibles y las consecuencias de la supervivencia (Newman, 
2002).   
Con respecto a la constatación en la historia clínica de la orden de no RCP 
en las historias clínicas incluidas en nuestro estudio, se puede decir que 
quedó reflejada en más de la mitad de los casos. Aún así,  nuestro 
porcentaje fue inferior a  los de otros estudios, como el de Vila y sus 
colaboradores que hallaron un 25% más de órdenes de no RCP para un 
tamaño de muestra similar.  Por otro lado no hubo significación  entre años, 
y es más, las órdenes de no RCP disminuyeron en 2011. Los profesionales 
debemos tener presente aquellos  signos que en el contexto de un deterioro 
progresivo del paciente anuncian la entrada en la fase de agonía, signos  
descritos en la introducción de este estudio, y en este momento de gran 
demanda de atención por parte del paciente y la familia, la labor del equipo 
sanitario, de forma consensuada, debe tornarse en apoyo y soporte, y así 
debe constar en los registros clínicos. Existen estudios que ponen de 
manifiesto que aquellos profesionales que tienen experiencia en el cuidado 
de enfermos terminales, de forma significativa (p=0,001), inician menos 
maniobras de RCP en estos pacientes frente a aquellos que tienen  menos 
experiencia, que además de iniciarlas, también manifiestan una actitud 
negativa a la retirada de tratamientos de soporte vital,  valorando en mayor 
grado la duración de la vida de forma significativa (p=0,001), (Hinkka, 
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Kosunen, Metsänoja, Lammi & Kellokumpu-Lehtinen, 2001). Ante esta 
actitud, si no existe una oportunidad razonable de supervivencia la decisión 
de no intentar la resucitación no priva intencionalmente a nadie del derecho 
a la vida  (Newman, 2002).  
En propociones similares a la orden de no RCP figuró la decisión de 
limitar el esfuerzo terapeútico, sin que tampoco existiera diferencias 
significativas por años, aunque en este caso los datos indican  un aumento 
de la limitación en el año 2011. No obstante, es necesario indicar que en las 
historias revisadas consta indistintamente órdenes de “no RCP” y órdenes 
de “LET”. Aún siendo términos definidos y  de los que se desprenden 
acciones bien diferenciadas, muchos facultativos la emplean 
indistintamente. La decisión de limitar el  esfuerzo terapeútico debe de ir 
acompañada de las acciones que limita, al margen de estar justificada y 
consensuada, y no emplearse como mera nota ó comentario. La 
consecuencia de ello es que muchas enfermeras se pregunten,  hasta la 
llegada del médico, si iniciar maniobras de RCP básica en pacientes que 
entran en parada cardiorespiratoria, constando en la historia  la orden de 
limitar el esfuerzo terapeútico y  no figurando la  orden de no reanimar. En 
definitiva y desgraciadamente, son términos que se confunden. 
Al hilo de lo anteriormente expuesto, las interconsultas realizadas a 
otros especialistas disminuyeron en el año 2011 aunque sin diferencias 
significativas. Esta disminución puede ser en respuesta al incremento en 
ese mismo año de la limitación del esfuerzo terapeútico. También 
disminuyeron las intubaciones orotraqueales y la prescripción de nutrición 
enteral, aunque no llegó a ser significativa. De la misma manera se 
comportó la retirada de medicación días previas al fallecimiento. Por 
especialidad médica podemos decir que en 2011 sólo muerieron 4 pacientes 
en la unidad de cuidados intensivos frente a los 13 de 2009, cifras 
favorables si consideramos que no ingresar a un paciente con pronóstico 
vital limitado  en este servicio ya se considera una limitación terapeútica. 
No obstante volvemos a considerar  la necesidad de especificar en la 
historia clínica  las acciones que se  desprenden cuando se decide limitar el 
esfuerzo.  
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 A lo largo de esta investigación, hemos reiterado que los cuidados 
paliativos se presentan como una forma innovadora del cuidado en el área 
de la salud y así ha sido reconocido a nivel europeo. Durante nuestro 
trabajo de campo, con respecto a la información ofrecida sobre cuidados 
paliativos,  buscamos evidencias en las historias clínicas referente a 
aspectos espirituales, tratamiento del sufrimiento emocional, información 
sobre la muerte,  abordaje del duelo, y soporte de ayuda a paciente y 
familiares. Una de nuestras principales frustraciones fue, no sólo no 
encontrar diferencias significativas entre años, sino comprobar la escasa 
información registrada en las historias clínicas. El colectivo de enfermería no 
suele detallar esta información y el colectivo médico lo hace a duras penas. 
A este hecho le encontramos varias explicaciones. En primer lugar que el 
personal no está acostumbrado, entrenado y adiestrado en ofrecer este tipo 
de cuidados. Este argumento se ve apoyado por estudios como el que 
llevaron a cabo McDonnell, Johnston, Gallagher y, McGlade  en un hospital 
general en el año 2002 tras el cual concluyeron que el 70% de las 
enfermeras opinaban que el manejo de cuidados del paciente terminal es 
parte integral de los cuidados hospitalarios, pero que se sienten más 
seguras y confiadas en el desempeño de la parte física ó clínica de los 
mismos.  Encontraban dificultades en la parte psicosocial y tan sólo una 
minoría se sentían seguras para hablar de la muerte con sus pacientes. 
Por otro lado se conoce que el personal necesita más formación y una 
mayor conciencia sobre la necesidad de este tipo de cuidados. En muy 
pocos programas de estudio de las facultades de medicina y enfermería  se 
incluyen los cuidados paliativos como asignatura obligatoria, y en  la mitad 
de los casos, puede ser una asignatura optativa ó de libre configuración. La 
mayoría  contemplan temas sobre Cuidados Paliativos dentro de sus planes 
de estudios en las asignaturas de geriatría, oncología, ciencias psicosociales 
aplicadas, manejo del dolor, cuestiones acerca de la muerte y atención a 
pacientes con problemas especiales.  (Ministerio de Sanidad y Consumo, 
2007). La formación pregrado se destacó hace ya casi dos décadas como 
una de las acciones con mayor impacto a medio-largo plazo sobre la 
efectividad de los cuidados paliativos  (Sanz & Pascual, 1994), pero la 
realidad es bien distinta.   
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Los cuidados paliativos aún son una disciplina joven en España, y dada las 
características de la población que cuidaremos en los próximos años, éstos 
deberían tener un hueco proporcional en los programas de formación de las 
universidades, empezando a impregnar el desempeño de los profesionales 
sanitarios. Dentro de las estrategias en Cuidados Paliativos del Sistema 
Nacional de Salud, ya destacaron en 2007 los cinco dominios de 
competencias básicas que deberían adquirirse en el pregrado:  
 Problemas espirituales, sociológicos , culturales y psicológicos. 
 Entrevistas y habiliadades de comuniación. 
 Manejo de síntomas frecuentes. 
 Aspectos éticos. 
 Autoconocimiento y autorreflexión. 
Por otro lado, no es posible un desarrollo global de los cuidados paliativos 
sin una acreditación formal que garantice la cualificación de los médicos y 
enfermeras que ejercen esta especialidad, y en este sentido se esta 
trabajando para desarrollar un curriculum que promueva los cuidados  
paliativos, si no  como especialidad, al menos como competencia necesaria. 
Por último, conocemos que el desarrollo de los cuidados paliativos no es 
homogéneo. Su nivel de desarrollo varía de una comunidad a otra  y 
también varían los dispositivos que se han establecido para llevarlos a cabo. 
Deben seguir creciendo.  Más recursos que ofertar supondrán un mejor 
conocimiento de los mismos  y en consecuencia un incremento de su oferta  
y demanda. 
A estos factores se le añade el hecho de que los cuidados paliativos no 
deben ser considerados como un programa cuando la intención curativa ya 
no tiene cabida. Los cuidados paliativos son un tipo de cuidado activo y 
deben ser vistos como complementarios y dínámicos. Aunque se conoce que 
surgieron en el contexto de la atención al final de la vida, el ámbito de los 
cuidados paliativos no tiene que estar limitado a la situación de últimos 
días.  Deben iniciarse en el curso temprano de una enfermedad progresiva e 
incurable y permitir que tanto paciente y familia como profesionales 
alcancen el complejo objetivo de lograr calidad de vida cuando se aproxima 
la muerte (Meghani S. , 2004). Los cuidados paliativos implican mucho más 
que tratar un síntoma.  
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Algo más adelantador fueron los hallazgos con respecto al asesoramiento 
sobre medidas que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento físico. 
Hemos reflejado que el objetivo básico en la atención al paciente terminal 
es el mantenimiento del confort, y en este  trabajo hemos desarrollado las 
medidas  consensuadas publicadas en la literatura; el control ambiental y 
las medidas físicas. Nuestros resultados indican que en cuanto al 
asesoramiento para lograr el confort el  porcentaje aumentó con respecto a 
la información ofrecida sobre cuidados paliativos (18,6% vs 9%), y en este 
caso sí que se hallaron diferencias significativas por año (p=0,001). Este 
nivel de significación fue consecuencia de la información que de modo 
conjunto ofrecieron médicos y  enfermeras. Podemos decir que nuestros 
resultados se suman a las conclusiones de Pastrana que tras su análisis 
consideraron  el trabajo en equipo  como uno de los elementos clave de los 
cuidados paliativos  (Pastrana, Jünger, Eisner, & Radbruch, 2008). Como 
dato curioso destacamos que el personal médico utiliza el momento de la 
prescripción de opiodes para ofrecer este tipo de información. Las 
evidencias halladas fundamentalmente coincidian con el día en el que se 
prescribió esta medicación. Las enfermeras en cambio  realizaron esta labor 
indistintamente, es decir, no hallamos consecución en las evidencias 
encontradas.  Muy probablemente se produjeran en los momentos de mayor 
intimidad como puede ser durante  el aseo y la realización de curas. Es 
obvio que al profesional sanitario le resulta más fácil hablar en positivo, es 
decir, tratar aspectos que favorezcan el confort y proporcionen alivio, antes 
que abordar temas como la preferencia sobre el lugar donde ocurre la 
muerte, aquello que pruduce sufrimiento o abordar el duelo.  
Durante nuestro trabajo hemos considerado las Voluntades Vitales 
Anticipadas una garantía de calidad en la asistencia al final de la vida. A 
pesar de que los pacientes que componían nuestra muestra venían 
sufriendo una enfermedad progresiva e incurable, sólo el 3,3% había 
ejercido su derecho de dedicir a través de las voluntades anticipadas. La 
diferencia entre años no fué significativa y estas cifras son inferiores a otros 
estudios que afirman que el conocimiento del testamento vital ha llegado al 
18% y 21% de la población (Antolín, Sánchez, & Miró, 2011;  Conroy, 
2011). Compartimos la idea de autores como Angora Mazuecos (2008) que 
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concluye que aunque  las voluntades anticipadas ya deberían ser aceptadas 
por la población, no se han asimilado y que es aventurado sacar 
conclusiones sobre su implantación. En este sentido, consideramos que  las 
administraciones sanitarias tienen un gran papel que desempeñar en su 
divulgación. Con respecto a la otra parte, la del cumplimiento del ejercicio 
profesional, compartimos la idea de Nebot (2010) que sugiere que a pesar 
del elevado número de fallecimientos que se producen en los hospitales, 
poco  se ha estudiado sobre como se respetan en los  centros las 
voluntades  de  los pacientes.  Afirma que la mayoría de los profesionales 
no comprueban si los enfermos en situación crítica han otorgado voluntades 
anticipadas.  El testamento vital sólo es eficaz si existe una estrecha 
relación clínica.  
En la Agencia Sanitaria Costa del Sol se llevó a cabo una encuesta a 104 
facultativos y 94 enfermeros en el año 2009 sobre la legislación de las 
Voluntades Anticipadas.  El resultado fué que el 66,16% de los 
profesionales entrevistados decían conocer  de la existencia en Andalucía de 
una ley sobre Voluntades Vitales Anticipadas pero no a fondo, el 24,24% no 
la conocían y sólo el 9,60% declararon conocerla con detalle. Ante la 
existencia de esta ley, el 63,45% contestaron que no  conocían el 
procedimiento de actuación que han de realizar los profesionales, y 
unicamente  el 12,24% conocía algún número de teléfono de información 
para consultar sobre su registro. Según los datos porporcionados por el 
Registro de Voluntades Anticipadas de Andalucía  desde el el año 2004 y 
hasta el 2012 se han registrado 23.342 voluntades en nuestra comunidad, 
lo que supone una tasa del 3,43 por mil habitantes. Según la misma fuente, 
en el año 2009 se realizaron 9 consultas desde nuestro centro (8 de ellas 
realizadas por profesionales sanitarios del centro y una por el coordinador 
de transplantes), en el año 2010, se realizaron 11 consultas (7 por 
profesionales sanitarios y 4 por el coordinador de transplantes) y en el año 
2011, cuatro, todas ellas realizadas por profesionales del centro. Es 
evidente que tenemos por delante una gran tarea en la difusión del Decreto 
de 238/2004, de 18 de mayo, por el que se regula el Registro de 
Voluntades Anticipadas en Andalucia, entre ciudadanos y profesionales 
sanitarios. 
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Una buena práctica que se inició en nuestro centro, a pesar del bajo registro 
de voluntades, fue la creación de un icono exclusivo que encabeza la 
historia electrónica del paciente que advierte que posee voluntades 
anticipadas manifestadas, aunque por las razones de privacidad y 
accesibilidad que legislan el Decreto, su contenido no queda publicado. 
También sería efectivo y otro ejemplo de buena práctica, la que sugieren  
Reyes y Delong-Tapia  (2010); además de añadir la pregunta ¿tiene usted 
un testamento vital? en las entrevistas del personal de las instituciones, que 
estuviera presente en las declaraciones de la Misión y Visión del centro.  
En general, en la población mediterranea la influencia de la familia ejerce 
un peso mayor y todavía no hay una cultura arraigada de voluntades 
anticipadas.  Aunque la legislación que regula este aspecto ya cuenta con 
algunos años, su penetración en los procesos de decisión de la población 
aún no es muy elevada, y la familia sigue siendo el eje decisional en la 
mayoría de ocasiones  (Sanchez-Tomero, Rodriguez-Jornet, Balda & et al, 
2011). 
 El  dolor es el síntoma más frecuente y el más temido por el paciente 
porque afecta a todo su entorno vital. Tras la revisión de historias se pudo 
comprobar que la medición del dolor, al menos una vez al día, es una 
práctica enfermera habitual. Aunque la diferencia no fue significativa, los 
datos indican una buena adherencia a la Política del Dolor del centro sin que 
haya decaído tras su implantación. Es este sentido podemos decir que 
enfermería realiza un importante trabajo registrando los valores obtenidos 
tras aplicar las escalas, aunque no existen muchos datos publicados sobre 
el registro de la quinta constante en otros centros similares para poder 
compararnos. No obstante, hay estudios realizados por el Ministerio de 
Sanidad y Política Social en 2009 para evaluar las estrategias en cuidados 
paliativos que informan  que el 60% de los equipos de  paliativos registran 
la frecuencia y la intensidad del dolor, y recomienda que la monitorización 
de este síntoma, realizada habitualmente en los equipos de cuidados 
paliativos, debe generalizarse en atención primaria y hospitalaria.  
En general se conoce que los profesionales preguntan al paciente si le duele 
ó no le duele y que se registra cuando el paciente lo manifiesta. También 
que se utilizan instrumentos  para cuantificarlo, pero la frecuencia con que 
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se registra el valor obtenido tras la medición es baja en la mayoría de las 
instituciones. Es razonable pensar que si no evaluamos y registramos el 
dolor en cada consulta, episodio ó proceso, los pacientes no tendrán el nivel 
de atención que necesitan. Hay autores que aseguran que  aunque los 
facultativos saben cómo evaluar el dolor y administrar el tratamiento 
correcto, no se llega a ver al paciente en el momento adecuado y son 
derivados a los especialistas en fases muy avanzadas de su enfermedad, 
después de haber fracasado el tratamiento inicial (Illman, 2002).  
Actualmente se dispone de suficientes recursos farmacológicos para 
asegurar el control del dolor de los pacientes. Tras evaluar nuestros 
resultados, en cuanto al escalón terapéutico utilizado, tampoco se 
encontraron diferencias significativas entre años. A pesar de ello, se 
observa que la tendencia es disminuir la prescripción de fármacos del 
primer y segundo escalón para utilizar los de tercer escalón en todas sus 
presentaciones, oral, subcutánea, transdermica e intravenosa. Estos datos 
coinciden con las conclusiones  publicadas por el Ministerio de Sanidad en 
2009 sobre la monitorización  del dolor y otros síntomas. Tras analizarse los 
datos globales en España, existe un aumento progresivo de la utilización de 
opioides de tercer escalón y este aumento es significativamente mayor en el 
uso de fentanilo, manteniéndose  estable el uso de la morfina. 
En nuestro análisis no se contempló el principio activo, la vía prescrita,  las 
dosis empleada ó el uso de fármacos coanalgésicos. Habría sido interesante 
y necesario  para compararnos con otros estudios publicados.  
Sobre la sedación terminal, encontramos que en el año 2011 hubo un 
incremento pero tampoco fue significativo. El porcentaje de pacientes que 
fallecieron tras recibir sedación fue del 8%, porcentaje bajo pero que 
concuerda con los datos publicados por Valentín Maganto y Murillo González 
en 2005, que tras revisar distintos trabajos de diferentes nacionalidades 
concluyeron que la prevalencia varía de un 6 a un 51%. Este rango tan 
amplio se debe a las diferentes variables a la que se sometieron los 
trabajos; el sistema de salud, el acceso a programas de cuidados, las 
diferencias culturales y el uso adecuado de fármacos analgésicos y 
coanalgésicos que pudieron dar lugar a muchas variaciones.  No obstante, 
tenemos que indicar  que durante nuestro análisis sólo consideramos el 
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empleo de los fármacos que recomienda la Guía de Sedación Paliativa y 
Sedación Terminal de la Junta de Andalucía y no se contempló el uso de 
morfina exclusivamente como sedante por constituir una mala praxis 
médica según la Sociedad Española de Cuidados Paliativos  por  disponer de 
otros fármacos con un mejor perfil como sedante. Se observó un elevado 
uso de morfina IV pero no se analizó  la dosis administrada.  
 En la cultura latina acompañar al ser querido durante el proceso de la 
enfermedad y en los últimos días de vida se considera un atributo de 
calidad y así ha quedado provisto  a través de sus disposiciones en la Ley de 
Muerte Digna.  En un alto porcentaje de las historias revisadas se 
contempló que la familia estuvo presente, acompañando al enfermo, pero 
no hubo diferencias significativas entre años. Tampoco las hubo en cuanto a 
las acciones emprendidas por los sanitarios para garantizar el 
acompañamiento general. A pesar de ello, el hecho de dejar constancia en 
la historia de cuando el paciente estuvo acompañado ya indica la 
sensibilización de médicos y enfermeras del derecho al acompañamiento 
familiar que contempla la Ley. 
 Por último, mencionar que algo más de la mitad de los pacientes que 
fallecieron, lo hicieron en una habitación individual aunque sin nivel de 
significación. No obstante, el hecho de que el deceso ocurra en estas 
circunstancias depende de la disposición de camas en el hospital y no del 
criterio del profesional que le atiende. Para ello, el centro cuenta con un 
procedimiento para el uso de cama individual que contempla la situación 
terminal como preferente, junto con otras, para el uso individual cuando 
existe disponibilidad de camas.     
 
Esta investigación se llevó a cabo con la esperanza de poner de 
manifiesto cuando había cambiado la práctica asistencial a raíz de la 
aprobación de la Ley de Muerte Digna, sin embargo, las diferencias 
encontradas no fueron significativas. En este sentido, se evidencia lo que 
Simón Lorda y sus colaboradores reflejan en su proyecto Ética y Muerte 
Digna. Historia de una Ley, publicado en el año 2012; que las leyes no 
cambian automáticamente la realidad y que la realidad humana no es 
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natural,  sino cultural.  Sostienen que cambiar las culturas es una tarea 
larga y difícil que no se hace  sólo a golpe de leyes. Se necesita maduración 
social, ética y moral para lograrlo, pero en las sociedades democráticas y 
complejas, las leyes son instrumentos auxiliares imprescindibles para 
conseguirlo.  Son procesos largos, y para lograr este camino no sólo se 
necesitan años sino también estrategias. No obstante, de nuestro análisis se  
derivan  prácticas sanitarias a favor de las disposiciones que contempla la 
ley.  
 
8.2.1.     Otras líneas de actuación en la Agencia Sanitaria 
Costa del Sol para la atención de pacientes terminales.  
A pesar de nuestros resultados, nuestro centro no se ha mostrado pasivo 
a la nueva legislación que regula el proceso de la muerte y tampoco al 
desarrollo de los cuidados paliativos.  Además del acuerdo de colaboración 
mencionado  con la Asociación Española contra el Cáncer en el año 2007, el 
convenio con CUDECA en 2011 y la constitución de la Comisión de Área de 
Cuidados Paliativos ese mismo año, se han desarrollado otro tipo de 
estrategias para garantizar la calidad en el proceso de la muerte.  
La formación de un Comité de Ética Asistencial desde el año 2001 y 
actualmente en funcionamiento,   la creación y difusión de protocolos y 
procedimientos,  la  formación en cuidados paliativos, el desarrollo de 
competencias específicas para la atención del paciente terminal en el ámbito 
de la enfermería y el seguimiento de los  estándares del  modelo de calidad 
de Joint Comissión Internacional para la atención al final de la vida, son 
líneas de trabajo que se vienen desempeñando y que dan soporte a la 
atención al paciente en la fase final de la vida.  
En concreto,  las políticas que enmarcan la práctica asistencial de la Agencia 
Pública Empresarial Costa del Sol han dado lugar al desarrollo de los planes 
y procedimientos que se exponen a continuación, y a su difusión a través de 
un entorno Web. Son codificados y actualizados cada tres años en base a la 
legislación, normativa, planes, procesos y líneas de trabajo centrales y 
autonómicas: 
210 
 
 PO-05 Política sobre  el dolor. 
 PG-28 Procedimiento General sobre la evaluación y manejo del 
dolor. 
 PG-22 Procedimiento para el auxilio espiritual. 
 PG-104 Procedimiento general de últimos oficios. 
 PG-28 Procedimiento de información al paciente y la familia. 
 PG-50  Protocolo ético de rechazo a la transfusión. 
 PG-122 Solicitud de consulta al Comité de Ética Asistencial de la 
Agencia Pública Empresarial Costa del Sol.  
 PG-26 Plan General de Atención al Paciente Terminal. 
 PG-27 Plan General de Asistencial al final de la vida. 
 PG-22 Procedimiento General de Reanimación Cardiopulmonar. 
 PG-53 Procedimiento General para la Limitación del Esfuerzo 
Terapéutico. 
 PG-98 Procedimiento General para la Sedación de pacientes. 
 PD-DE-58 Plan de Cuidados Guía del Paciente Terminal. 
 PG-DE-25 Protocolo General de Cuidados Postmortem. 
 
Con respecto a la formación, la Agencia Sanitaria Costa del Sol ha ofertado 
a través su catálogo de formación actividades relacionadas con la atención 
al paciente terminal. Las actividades organizadas desde el año 2009 y hasta 
la fecha han sido: 
 Formación en el Plan de Cuidados Guía del Paciente Terminal dirigido 
a enfermeras y auxiliares en el año 2010, actividad que permitió la 
formación de 19 enfermeras y 6 auxiliares. 
 Curso de Atención al paciente Terminal y Cuidados Paliativos 
acreditado por la Agencia de Calidad Andaluza en 2011 y que 
permitió la formación de  31 auxiliares de enfermería. 
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Por otro lado, la práctica de la enfermería está basada en un sistema de 
competencias que garantiza la excelencia en la atención a través de un 
modelo de consecución de  niveles  en función de los años de experiencia y 
del desarrollo de buenas prácticas. Este manual recoge entre otros la 
competencia del manejo del dolor y la competencia del manejo del paciente 
terminal. Del total de 378 profesionales  que conforman la plantilla 
enfermera del Hospital Costa del Sol, el número de enfermeros que han ido 
adquiriendo  competencia de forma progresiva en estos cuidados hasta el 
año 2011 son los siguientes: 
 Competencia “Manejo del Dolor” nivel I (avanzado):125 
 Competencia “Manejo del Dolor” nivel II (experto):356 
 Competencia “Manejo del Dolor” nivel III (excelente):22 
 Competencia “Manejo del paciente Terminal” nivel I  (avanzado):17 
 Competencia “Manejo del paciente Terminal” nivel II (experto):15 
 Competencia “Manejo del paciente Terminal” nivel III (excelente): 5 
 
Por último, y en cuanto las medidas llevadas a cabo en nuestro centro para 
garantizar una asistencia digna y de calidad, cabe mencionar que la Agencia 
Pública Empresarial Costa del Sol  está acreditada desde 1999, y 
reacreditada cada tres años, por Joint Commission International.  Esta 
acreditación supone un compromiso visible, por parte de la organización, de 
mejorar la seguridad y la calidad de la atención al paciente, asegurar un 
entorno de atención seguro y trabajar permanentemente para la 
disminución de riesgos, tanto para los pacientes como para el personal. 
Entre sus estándares relacionados con la calidad en la atención en el 
proceso de la muerte  podemos mencionar los siguientes: 
 Estándar PFR.2.5 La organización respalda el derecho del paciente a 
recibir una atención respetuosa y compasiva hacia el final de la vida. 
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 Estándar AOP.1.9 Los pacientes terminales y sus familias son 
evaluados y reevaluados de acuerdo a sus necesidades individuales. 
 Estándar PFR.2.4 La organización respalda el derecho del paciente a 
obtener una evaluación y gestión del dolor adecuados.  
 Estándar PFR. 6.1 Los pacientes y las familias reciben información 
adecuada acerca de la enfermedad y los tratamientos propuestos 
para que puedan tomar decisiones sobre la atención. 
 Estándar PFR.2.2 La organización informa a los pacientes y sus 
familias sobre sus derechos y responsabilidades relacionados con el 
rechazo ó la interrupción del tratamiento. 
 
La misión de Joint Commission International es mejorar la calidad de la 
atención dentro de la comunidad internacional a través de la prestación de 
servicios de acreditación y consultoría. El cumplimiento de sus estándares 
supone una garantía de calidad en la atención a los pacientes. El hecho 
obtener su certificado proporciona un valor añadido que nos hace diferente 
al resto de organizaciones no acreditadas por esta entidad.  
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8.3. DISCUSIÓN OBJETIVO 3. 
Objetivo 3. Analizar las medidas encaminadas a favorecer una muerte digna 
en los hospitales en función de factores del paciente y la familia.  
Conseguir una buena muerte es uno de los principales objetivos de la 
medicina y también lo es de la sociedad. Diferentes estudios han analizado  
el proceso de adaptación necesario  para que la muerte ocurra  de forma 
plácida. (Vilà, Sanz, Martínez, Diez-Cascón, & Puig, 2008; Maté, Bayés, 
González-Barboteo, Muñoz, Moreno, & Gómez-Batiste, 2008). La implicación 
del equipo asistencial,  seguido del control y la disminución  de los 
síntomas, el apoyo a la unidad familiar, la información sobre la graduación 
de las intervenciones en cada momento del proceso y el lugar donde se 
produce el fallecimiento, son los factores que  deben cuidarse especialmente 
para que el final de la vida ocurra sin angustias ni sufrimiento. A través de 
esta investigación hemos estudiado los factores que influyeron en las 
medidas  que se llevaron a cabo en los pacientes que fallecieron en nuestro 
centro hospitalario. 
El género por sí sólo y como característica aislada no influye en las 
decisiones que se llevan a cabo al final de la vida  (Cooper, Weber, Evans, & 
Juozapavicius, 2001).   No obstante, se conoce que las mujeres junto con el 
hecho de ser mayor de edad y tener hijos varones tienen menos 
oportunidades de ser reanimadas (Stolman, Gregory, Dunn, & Ripley, 1989) 
y también tienen más posibilidades de no morir en sus hogares y de hacerlo 
en un centro sanitario  (Foreman, Hunt, & Roder, 2006). También existen 
publicaciones que sugieren que las mujeres corren mayor riesgo de tener 
prescrito un tratamiento insuficiente  (Ahronheim, 1997). 
En este sentido, los datos obtenidos en  nuestra investigación se aproximan 
a6  los estudios publicados. Nuestro análisis puso de manifiesto de forma 
significativa que la retirada de la medicación los días previos al fallecimiento 
ocurrió con mayor frecuencia en las mujeres que en los hombres 
(p=0,028), y que las solicitudes  de interconsultas fueron más frecuentes 
para el sexo masculino (p=0,018). También constó con mayor frecuencia y 
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con nivel de significación la causa del fallecimiento en los hombres 
(p=0,033). 
Numerosos estudios concluyen que las opciones de soporte vital al 
final de la vida  están significativamente relacionadas con la edad de los 
pacientes (Cooper, Weber, Evans, & Juozapavicius, 2001; Parr, y otros, 
2010; Formiga, López-Soto, Navarro, Riera Mestre, Bosch, & Pujol, 2008). A 
mayor edad existen menos posibilidades de que se lleven a cabo técnicas 
agresivas. En la vejez, la lucha por mantener la dignidad cuando estamos 
en manos de otro implica tener una visión paliativa sobre todo al final de la 
vida y ello deriva en una limitación del esfuerzo terapéutico  (Andersson, 
Hallberg, & Edberg, 2008). En esta línea argumental, muchos ancianos 
expresan la muerte como un deseo de aliviar el dolor que padecen o como 
un  alivio ante la potencial pérdida de la dignidad y la independencia 
(Strömberg & Jaarsma, 2008). Aún así, en cuanto al concepto de la buena 
muerte se refiere, pocas diferencias existen entre lo que interpretan las 
personas de edad avanzada y los adultos jóvenes  (Akechi, Miyashita, 
Morita, okuyama, Sakamoto, & Sagawa, 2012). 
En nuestra investigación, el  criterio que de forma imperante  marcó con 
significación las intervenciones que se llevaron a cabo fue la edad. En los 
pacientes de mayor edad encontramos mayores prescripciones de limitar el 
esfuerzo terapéutico, y por tanto predominó  la limitación de las medidas 
agresivas adoptadas; 75,60 (DE 13,82) vs 70,92 (DE 14,50) (p=0,001).  
Por otro lado, las interconsultas realizadas a otras especialidades fueron 
mayores cuando menor era la edad del enfermo; 68,80 (DE 15,28) vs 76,41 
(DE 12,78) (p=0,001). 
Al margen de la edad la planificación de las intervenciones que se van a 
llevar a cabo son necesarias para aquellos pacientes que se encuentran al 
final de la vida. El objetivo de la atención y su documentación deben 
llevarse a cabo aún en el caso de pronóstico vital limitado  (Emanuel & 
Scandrett, 2010). En este proceso, la opinión consensuada entre el 
paciente, la familia y el médico es fundamental.  Los datos de nuestra 
investigación indican que, de forma significativa,  la edad influyó en la 
decisión  del paciente sobre el tratamiento que se llevó a cabo; 64,35 (DE 
15,84) vs 73,84 (DE 14,07) (p=0,002),  y en el rechazo de las posibilidades 
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planteadas; 60 (DE 17,61) vs 73,64 (DE 14,10) (p=0,003).  A menor edad 
hubo más intervenciones del paciente y también a menor edad se 
encontraron más negativas al tratamiento  proyectado. Estos resultados 
tienen sentido si consideramos que la tecnología médica ha hecho que hoy 
en día los pacientes jóvenes afectados por una enfermedad limitante ó 
discapacitante vivan más tiempo que en ninguna otra época, y que la 
llegada de la muerte sea más difícil de determinar (Malpas, 2011). Los 
jóvenes valoran la autonomía en la toma de decisiones  (Pousset, y otros, 
2009).  
A pesar que fueron poco numerosas, las voluntades anticipadas que se 
documentaron en nuestro estudio también estuvieron influidas  
significativamente por la edad, siendo mayor la declaraciones a menor edad 
del paciente; 61,43 (DE18,83) vs 73,69 (DE 14,02) (p=0,038). 
Pero no todas las personas desean participar activamente en la toma de 
decisiones y algunos enfermos terminales de edad avanzada valoran la 
actitud paternalista de los profesionales sanitarios  más tradicionales.  
(Akechi, Miyashita, Morita, Okuyama, Sakamoto, & Sagawa, 2012; Santos 
de Unamuno, 2003). En nuestro análisis la información sobre el pronóstico 
del paciente fue ofrecida a los familiares cuando mayor era la edad del 
enfermo de forma significativa;74,13 (DE 14,21) vs 70,31 (DE 14,46) 
(p=0,028), sin embargo la edad no influyó para que la familia  decidiera 
sobre el tratamiento prescrito  ó lo rechazara (p=0,951). A mayor edad la 
familia  entiende que suceda un desenlace fatal y en estas circunstancias la 
muerte tiene cabida. 
Como era de esperar, las medidas adoptadas también estuvieron 
marcadas por la información facilitada al paciente y la familia. De nuestra 
investigación se desprende que estar informado es fundamental para 
decidir. Las decisiones deben ser tomadas por el paciente y los familiares o 
sus representantes legales y  junto con el equipo sanitario, entre las 
diferentes opciones posibles.  Las opciones planteadas deben ser  
equilibradas y ajustadas al pronóstico de supervivencia del paciente. 
Algunos autores sugieren que dentro de la medicina tradicional, una vez 
que se establece el diagnóstico terminal, suelen darse dos tipos de 
conductas; la del abandono porque “ya no hay nada que hacer” y la del 
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encarnecimiento terapéutico en una lucha por mantener la vida a toda costa  
(Solares, 2000). Esta actitud aumenta la incertidumbre en el enfermo y en 
todo el grupo familiar, quienes se sienten dejados de lado sin ningún tipo de 
soporte moral y afectivo. El tratamiento debe mantener la  dignidad del 
paciente y respetar el principio de autonomía.  
Pero lo cierto es que existen grandes dilemas en el proceso de la toma de 
decisiones y en la comunicación entre el personal sanitario, los pacientes y 
sus familias  (Lörmark, Nilstun, & Bolmsjö, 2007). Existen estudios que 
sugieren que la participación de los pacientes en la toma de decisiones no 
parece modificar la que el médico considera más adecuada, especialmente 
cuando ésta se centra en el alivio de los síntomas y la calidad de vida  
(Winkler, Reitertheil, Lange-Rieβ, Schmahl-Menges, & Hiddeman, 2009) ó 
que el conocimiento de su pronóstico puede influir negativamente en la 
supervivencia y en la calidad de vida de los pacientes en fase terminal  (Kim 
et al., 2013). En nuestra investigación muy pocos pacientes recibieron 
información sobre su pronóstico,  pero sucedió que  cuando esta 
información se facilitaba los enfermos decidían sobre las intervenciones 
sanitarias  que se llevaron  a cabo de forma significativa (p=0,001),  y 
también ocurrió lo mismo cuando de rechazar el tratamiento se trataba 
(p=0,001).  En este sentido,  nuestros datos se corresponden con el estudio 
de Miccinesi,  Brunelli y  Borreani  en 2012 que concluyen  que la mayoría 
de los pacientes en fase paliativa de su enfermedad,  están dispuestos a 
recibir información sobre su proceso, sobre los tratamientos propuestos y a 
hablar de lo que realmente es importante para ellos en caso del 
empeoramiento de  sus condiciones.  
Conocemos la dificultad que implica una buena comunicación y hemos 
expuesto anteriormente la escasa formación de los profesionales en esta 
materia. No obstante, ante el dilema de comunicar una sospecha fatal y el 
llamado “privilegio terapéutico”, la verdad tolerable se presenta como la 
mejor alternativa, es decir, la información sobre el proceso que el paciente 
es capaz de asumir sin que le cree más problemas y sin que le agrave los 
que ya tiene  (Rubio, Adalid, & de Castro Vila, 2001). Aún así, este concepto 
entiende la comunicación como un proceso en el que se establece una 
información progresiva con el paciente  con el objeto de que sea capaz de 
asumir la situación en la que se encuentra. Hay autores que defienden que 
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el problema real no reside en informar o dejar de informar el diagnóstico a 
los pacientes que corren el riesgo de una muerte cercana, sino en quien 
debe comunicar la noticia, de que manera y en que momento  (De Simone, 
2000).  Otros autores refieren que la mitad de los enfermos desconocen 
haber recibido información sobre su enfermedad a pesar de que el médico 
indique haberla transmitido  (Winkler, Reitertheil, Lange-Rieβ, Schmahl-
Menges, & Hiddeman, 2009) . Nuestro análisis se centró unicamente en la 
última semana de vida y en la información ofrecida sobre el pronóstico por 
parte de los sanitarios.  Hubiera sido interesante comprobar el grado de 
información proporcionado no sólo del pronóstico sino de todo el proceso en 
general  desde que se diagnósticó la enfermedad. No obstante una buena 
práctica implica la necesidad de  conocer y recoger la opinión del enfermo 
de manera anticipada, que la familia pueda participar en la decisión y que el 
equipo terapéutico valore en su contexto el estado funcional del enfermo  
(Valentín & Murillo, 2005).  En este sentido los datos que arrojan nuestro 
estudio son coherentes y muestran que, de forma significativa, los 
pacientes que conocían su pronóstico habían manifestado voluntades 
anticipadas (p=0,001).  
 Los estudios refieren  que durante la fase agónica, la frecuencia, la 
intensidad y el ritmo de las actuaciones sanitarias vienen marcadas por  las 
necesidades del paciente y los deseos de él y su familia. El cuidado integral 
se debe focalizar en las necesidades inmediatas del enfermo y en la ayuda a 
la familia a vivir con la incertidumbre de un pronóstico inmediato pero 
incierto en su duración. Compartimos la idea de que cualquier discusión es 
mucho más difícil en estos momentos y el nerviosismo es mayor debido a la 
inmediatez de los acontecimientos, y que  se debe insistir a la familia que 
todo proceso de toma de decisiones será valorado conjuntamente con ellos 
y estará guiado hacia el confort del paciente (Valentín & Murillo, 2005). 
En nuestro estudio se comprobó que el 78,1% de las familias fueron 
informadas del pronóstico y los resultados demostraron  lo importante de 
estar informado para favorecer la dignidad en los últimos días de vida. Estas 
familias, conocedoras de la situación de su ser querido, decidieron sobre las 
intervenciones sanitarias que se llevaron a cabo (p=0,001). Ocurrió que 
cuando las familias estaban informadas, los pacientes tenían prescrito 
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analgesia para el dolor (p=0,001) y además estuvieron acompañando al 
enfermo en la fase de agonía (p=0,001). También fue significativa la 
limitación del esfuerzo terapéutico (p=0,001) y la retirada de mediación 
previa al fallecimiento (p=0,001).  En este sentido, nuestros datos se 
corresponden con la idea de  Mack, Weeks, Wright, Block, & Prigerson que 
en  2010 publicaron que conocer la situación en cada momento ayuda a 
limitar los tratamientos agresivos, y que hablar del plan de cuidados con el 
equipo sanitario propicia unos cuidados conforme a las preferencias.  
En definitiva, nuestro estudio demuestra que la información es fundamental 
para decidir,  y la información  deriva en procurar el bienestar del enfermo 
en sus últimos días de vida.  
 Quisimos dar un paso más en nuestra investigación y analizamos  si 
hubo  diferencias en las medidas proporcionadas para garantizar una 
muerte digna según el tipo de pacientes. Hay autores que afirman que estas 
medidas dependen de las características de la enfermedad y del sistema 
sanitario, más que de las preferencias del paciente y sus necesidades.  
(Murray, Fiset, Young, & Kryworuchko, 2009).  
Aunque por tipo de pacientes los oncológicos en ambos años fueron los 
fallecidos  más numerosos, tenemos que aclarar que, en la Agencia 
Sanitaria Costa del Sol,  oncología como especialidad médica no tiene 
asignada camas de hospitalización ni unidad de referencia, funcionando en 
la modalidad de hospital de día e ingresando sólo a un número reducido de 
ellos. Es por ello que la especialidad médica de oncología como tal, no 
certificó ningún fallecimiento en el año 2009 y sólo uno en el año 2011. Las 
defunciones de los pacientes que sufrieron procesos oncológicos fueron 
confirmadas por internistas, cirujanos, digestivos, ginecólogos, 
intensivistas, neumólogos y otorrinos. 
Los resultados que arrojó nuestro análisis indican que hubo diferencias 
significativas en la atención recibida en los últimos días de vida según el 
tipo de pacientes.  Éstos fueron agrupados en oncológicos, respiratorios 
cardiovasculares, neurológicos, digestivos, renales e infecciosos según el 
diagnóstico principal al fallecimiento. Los datos reflejaron que, en cuanto a 
optimizar los soportes y los recursos para asegurar el confort, y suministrar 
un soporte funcional y social a los pacientes y familiares cuando la cura no 
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era posible, los pacientes oncológicos fueron los principales beneficiados. 
Tradicionalmente, los programas de cuidados paliativos han dirigido su 
atención a personas enfermas de cáncer. Sin embargo, existe un alto 
porcentaje de personas con patología no oncológica que pueden 
beneficiarse también de estos programas. 
A pesar de que sólo 23 pacientes decidieron sobre acciones sanitarias que 
se llevaron a cabo, la participación del grupo de pacientes oncológicos, 
supuso el 60,9% de entre todos ellos, mostrando un nivel de significación 
de  p=0,008. En nuestro estudio y como describe la literatura, los enfermos 
oncológicos  fueron principalmente el conjunto de pacientes a los que se les 
asesoró en cuidados paliativos y a los que se le ofreció mayor información 
sobre las medidas para mejorar el confort y el alivio del sufrimiento físico 
(p=0,001). A ellos también se les ofertó con mayor frecuencia el 
seguimiento  en el  domicilio, suponiendo para este grupo el 58,6% con 
respecto a la oferta realizada al resto de pacientes y con una significación 
de p=0,028. Del mismo modo, fueron los paciente más acompañados por 
sus familiares en el proceso de agonía (p=0,007). 
En nuestra opinión, y a raíz de los datos obtenidos, no se consiguió 
identificar de manera correcta a los pacientes no oncológicos tributarios de 
cuidados paliativos.  Aunque en general para todo el conjunto de pacientes 
había margen para mejorar la comunicación con el equipo sanitario, la 
necesidad fue mayor en los pacientes con insuficiencias orgánicas ó con 
procesos neurológicos. Hay autores que afirman que frecuentemente no 
existe la sensación de padecer una enfermedad terminal ni en el paciente ni 
en la familia, y muchas veces tampoco en el personal sanitario que no 
reconoce la proximidad de la muerte, con lo que el paciente acaba 
falleciendo con tratamiento activo  (Formiga, 2004). Otros autores afirman 
que cuando clasificamos a los pacientes dentro de un término general como 
enfermedad terminal  ó etapa al final de la vida, existe una importante 
controversia en cuanto a qué cuidados hay que aplicar  (Valentín & Murillo, 
2005).  La decisión por parte de los clínicos de identificar la situación 
avanzada  o terminal de un paciente debe ser tomada por especialistas 
cualificados y con experiencia y estar sujeta a revisión permanente, pues 
constantemente se aplican nuevos tratamientos que cambian los conceptos 
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de terapia con intención curativa o paliativa, haciendo que estos conceptos 
se aproximen.  
En nuestro estudio, la menor dedicación paliativa a las personas con 
enfermedades crónicas no oncológicas tiene su explicación en los diferentes 
patrones evolutivos de las enfermedades, que dificultan la determinación de 
un pronóstico limitado.  En general se conoce que los pacientes oncológicos 
terminales pueden continuar realizando las actividades de la vida diaria y 
mantener su capacidad de decisión hasta fases muy avanzadas de la 
enfermedad.  Los pacientes que fallecen por insuficiencias orgánicas 
habitualmente están muy enfermos durante meses o años con 
exacerbaciones recurrentes.  En ellos normalmente el pronóstico de la 
muerte permanece impredecible hasta una fase muy avanzada de su 
enfermedad y muchos sufren algún acontecimiento que desencadena una 
complicación que pone de manifiesto su incapacidad para remontar 
sobreviniendo la muerte. Luego está el grupo de los pacientes con 
incapacidad cognitiva progresiva que hace que la mayoría no estén 
capacitados para tomar decisiones durante meses ó años antes de la 
muerte.   En definitiva, la evolución de las diferentes enfermedades que 
conllevan a un paciente a una situación terminal hace más compleja la 
aplicabilidad de las medidas que garantizan una muerte digna. Hay autores 
que identifican una cultura imperante en determinadas especialidades 
enfocadas a curar,  y que deriva en la dificultad de combinar técnicas de 
alta tecnología con la atención paliativa  (Ministerio de Sanidad y Consumo, 
2007). Contrario a estos argumento, a los pacientes oncológicos de nuestro 
estudio se les solicitó con mayor frecuencia y de forma significativa la 
intervención de otras especialidades a través de la realización  de 
interconsultas (p=0,001), a pesar de que generalmente  la evolución de los 
pacientes con cáncer cursan un patrón predictivo.   No obstante, y como se 
ha referido anteriormente, nuestros pacientes oncológicos estuvieron a 
cargo de las especialidades de medicina interna, cirugía, digestivo, 
neumología y ginecología, y no estuvieron a cargo de un servicio en 
concreto. De hecho el 15,7% (n=19) de estos pacientes tuvieron alguna 
interconsulta a la especialidad de oncología, suponiendo la mayor 
especialidad consultada en este grupo . También   conformaron,  junto con 
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los infecciosos, el grupo de pacientes fallecidos de menor edad, variable que 
se asocia a un mayor número de interconsultas. 
Por otro lado, el grupo de pacientes fallecidos por patologías 
neurológicas también marcaron diferencias significativas con respecto al 
resto.  Estas diferencias tuvieron lugar en cuanto a la prescripción de 
analgesia se refiere y arrojaron  un nivel de significación de p=0,001. Los 
pacientes neurológicos conformaron el grupo mayoritario que falleció sin 
analgesia (constituyeron el 46,8% del conjunto de pacientes que no tenía  
prescripción para el dolor). Además, fue el colectivo junto con los 
infecciosos que recibió menos analgésicos del tercer escalón y la analgesia 
de primer escalón se empleó  fundamentalmente en ambos grupos. A pesar 
de nuestros resultados, hay autores que son conscientes de que ante la 
dificultad de valorar la presencia y la severidad del dolor en los pacientes 
neurológicos, también en ellos se debe considerar la analgesia y/o la 
sedación paliativa  (Baumann, Claudot, Audibert, Mertes, & Puybasset, 
2011).  Desgraciadamente  nuestros datos indican que una disminución del 
nivel de conciencia origina un  infratratamiento del dolor, por tanto los 
profesionales sanitarios debemos ser conscientes de que los pacientes con 
problemas cognitivos tienen grandes dificultades en hacer conocer sus 
necesidades. No obstante también se debe considerar el hecho de que la 
sedación puede provocar un aumento de la presión intracraneal en los 
pacientes con lesiones cerebrales, aunque nuestro periodo de estudio fue la 
última semana de vida y ya se había considerado un pronóstico vital 
limitado y la capacidad de recuperación  ya no estaba contemplaba.  
En general,  la restricción de tratamientos en la enfermedad neurológica 
crónica ha sido poco estudiada. En este sentido, los datos empíricos 
disponibles sugieren que dichas cuestiones, en el mejor de los casos, son 
debatidas  en las situaciones que amenazan la vida, pero que deberían ser 
previstas de antemano con el paciente  y con  la familia  (Seeber, Hijdra, 
Vermeulen, & Willems, 2012; Rocker, Cook, & Shemie, 2006; Vincent, 
2005), si bien hay estudios que manifiestan la dificultad para muchas 
familias de identificar una situación cercana a la muerte en  personas 
mayores con daño cerebral severo (Wakunami, Kawabata, Murakami, & 
Maezawa, 2009). 
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En el caso de los pacientes infecciosos nuestros resultados se aproximan a 
las conclusiones de otros autores que tras sus trabajos concluyen que no se 
presta suficiente atención al dolor agudo de  estos pacientes y que a 
menudo el dolor que sufren se percibe como normal (Escoffier, Kambale, 
Paluku, Kabuayi, & Boillot, 2010). 
 
 
8.4. LIMITACIONES. 
Los datos de nuestro estudio han sido recogidos a partir de las 
historias clínicas y es evidente que un posible infraregistro puede suponer 
una limitación en el alcance de nuestras conclusiones. Por ello se arbitró un 
procedimiento de evaluación de registros muy sistematizado y estructurado, 
centrado en múltiples fuentes simultáneas de manera que fuera posible 
identificar acciones u omisiones a través de varios canales de información 
dentro de la historia clínica; informe de éxitus, evolución médica, 
incidencias de enfermería y hoja de constantes. No obstante, la situación de 
infraregisto ya es en si mismo un hallazgo del estudio ante la importancia 
que tiene en estos escenarios la constancia en la historia clínica de las 
decisiones tomadas por el equipo sanitario sobre el final de la vida, junto 
con el paciente y sus seres queridos. Además se ha omitido la evaluación de 
historias clínicas en el año 2010 para mantener una ventana de tiempo 
suficiente y permitir que los profesionales incorporaran a su práctica 
habitual las medidas de la legislación sobre la muerte digna.   
Por otro lado, el estudio se llevó a cabo en un solo hospital  y debería 
reproducirse en otros centros para confirmar los resultados. 
Por último, el carácter transversal de nuestra investigación pude suponer 
una limitación en alcance de las inferencias y serán necesarios estudios 
posteriores que confirmen la estabilidad ó el proceso de cambio en la 
atención al final de la vida. 
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8.4.1. Limitaciones potencia estadística para eventos 
poco frecuentes. 
 
 En consecuencia de los resultados obtenidos y a la vista de hallazgos 
no significativos hemos evaluado  la potencia estadística  de nuestro  
estudio para  establecer asociaciones relevantes. Los resultados obtenidos 
se expresan en la Tabla 23. 
 
 
 
 Tabla 23: Potencia estadística 
 
CRITERIO 
 
POTENCIA 
Información al paciente sobre el pronóstico de la enfermedad 13,9 
Información a la familia  sobre el pronóstico de la enfermedad 31,4 
El paciente decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo  73,9 
La familia  decide sobre las intervenciones sanitarias llevadas a cabo 89,4 
El paciente rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales 
sanitarios 
100 
La familia  rechaza las intervenciones propuestas por los profesionales 
sanitarios 
93,2 
Constancia de orden no RCP* 92,1 
Constancia de LET** 8,9 
Retirada medicación previa al fallecimiento 21,1 
Registro VVAA 32,8 
Prescripción medicación para control dolor 23,4 
Estancia en habitación individual 32,8 
 *RCP: Reanimación Cardio Pulmonar 
 **LET: Limitación del esfuerzo terapeútico 
 
De la interpretación de estos resultados se desprende que: 
 Hubo potencia estadística suficiente para detectar diferencias en los 
criterios “el paciente decide sobre las intervenciones sanitarias 
llevadas a cabo”, “la familia  decide sobre las intervenciones 
sanitarias llevadas a cabo”, “el paciente rechaza las intervenciones 
propuestas por los profesionales sanitarios”, “la familia  rechaza las 
intervenciones propuestas por los profesionales sanitarios” y la 
“constancia en la historia de la orden de no RCP”. 
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 Hubo escasa variabilidad entre años y por tanto se necesitan más 
observaciones para detectar diferencias para los criterios “constancia 
en la historia de la orden de limitar el esfuerzo terapeútico”, 
“prescripción de medicación para el control de dolor” y “estancia en 
habitación individual”.  
 La casuística fue escasa para determinar diferencias en cuanto a “la 
información al paciente y la familia sobre el pronóstico de la 
enfermedad”, “la retirada de medicación previa al fallecimiento” y 
para el registro de Voluntades Anticipadas”.   
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FASE B: 
 
 
ESTUDIO CUALITATIVO 
DESCRIPTIVO 
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9. OBJETIVOS FASE B. 
 
 
9.1.  OBJETIVO GENERAL. 
 
Explorar  las percepciones, creencias, barreras y elementos facilitadores 
que encuentran los profesionales sanitarios sobre la aplicabilidad  de las 
disposiciones de la Ley 2/2010 del 8 de Abril, y la calidad de muerte en el 
entorno hospitalario.   
 
 
9.2.  OBJETIVOS ESPECÍFICOS. 
 
1. Conocer  la apreciación de los profesionales sanitarios en cuanto al 
desarrollo de  los derechos de los pacientes y sus familias recogidos 
en la Ley 2/2010. 
2. Conocer  la percepción de los profesionales sanitarios en cuanto al 
cumplimiento de sus deberes para garantizar una muerte digna 
recogidos en la ley 2/2010.   
3. Identificar las barreras y obstáculos de las instituciones sanitarias  
para el cumplimento de las medidas de garantías de una muerte 
digna que reconoce la Ley 8/2010. 
 
227 
 
10. METODOLOGÍA FASE B. 
 
Estudio cualitativo descriptivo para acercarnos al conocimiento de la 
realidad asistencial a través del análisis de los discursos de los diferentes 
profesionales implicados en el proceso de la muerte en el ámbito 
hospitalario a través de la técnica de Grupos Focales.  
El guión de las preguntas se diseñó de acuerdo a los objetivos 
propuestos por el equipo investigador, la bibliografía consultada y los 
resultados obtenidos en el estudio cuantitativo previo. Las preguntas fueron 
agrupadas por temas y ordenadas en base a los derechos de los pacientes y 
familiares en el proceso de muerte, los deberes de los profesionales 
sanitarios y las garantías que deben ofrecer las instituciones. 
Los ejes temáticos o categorías son apriorísticos, construidos antes del 
proceso recopilatorio de la información. Constituyeron líneas orientadoras, 
ya que no se hallaron antecedentes de investigaciones previas. Se utilizó el 
Software Cualitativo NVivo 9 para codificar la información y posteriormente 
realizar un análisis de contenido. Se integró la información, relacionando las 
categorías obtenidas entre sí, con los fundamentos teóricos de la 
información.  
 
10.1. POBLACIÓN DE ESTUDIO. 
Se llevaron a cabo dos grupos focales con médicos y enfermeras de la 
Agencia Sanitaria Costa del Sol: 
 
 GRUPO FOCAL I (GFI): 
Fecha de realización: 27 de marzo de 2013 
Número de participantes: 8 
Grupo constituido por personal médico. 
 
 GRUPO FOCAL II (GFII): 
Fecha de realización: 27 de marzo de 2013 
Número de participantes: 9 
Grupo constituido por personal de enfermería. 
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10.2. CRITERIOS DE INCLUSIÓN. 
I. Médico o enfermera que trabajase en el Hospital en una Unidad de 
Hospitalización con anterioridad a 2009 y Médico Interno Residente. 
II. Que acepte participar en el estudio. 
 
10.3. CRITERIOS DE EXCLUSIÓN. 
I. Médico o enfermera que durante el período 2009-2011 se haya ausentado 
del Hospital por cualquier razón (enfermedad, destino en otro centro, 
dedicación a funciones no asistenciales, etc.) 
II. Rechazo a participar.  
 
10.4. CRITERIOS DE SEGMENTACIÓN. 
 
Los criterios de segmentación se presentan a continuación en las 
siguientes tablas.  
Tabla 24: Criterios de segmentación. 
 GFI GFII 
Nº de 
participantes 
8 9 
Criterios 
Homogéneos 
Profesión 
Nacionalidad 
Institución de trabajo 
Profesión 
Nacionalidad 
Institución de trabajo 
Criterios 
Heterogéneos 
Sexo   Edad 
Especialidad médica 
Años de experiencia  
Puesto que ocupa 
 
Sexo   Edad 
Servicio de trabajo 
Años de experiencia 
Puesto que ocupa 
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Tabla 25: Datos sociodemográficos y laborales GFI. 
 SEXO EDAD ESPECIALIDAD 
MEDICA 
AÑOS DE 
EXPERIENCIA 
EN LA APSCS 
PUESTO QUE 
OCUPA 
Sujeto 1 H 43 Digestivo  8 Médico 
Sujeto 2 H 56 Unidad de Calidad 19 Responsable Unidad 
Sujeto 3 M 46 Hematología 15 Médico 
Sujeto 4 H 48 Oncología 6 Director de Área 
Sujeto 5 M 35 Neumología 6 Médico 
Sujeto 6 H 27 Cardiología 3 Médico Interno 
Residente 
Sujeto 7 H 26 Medicina Interna 3 Médico Interno 
Residente 
Sujeto 8 H 43 Medicina Interna 16 Médico 
H: hombre 
M: mujer 
 
 
Tabla 26: Datos sociodemográficos y laborales GFII: 
 SEXO EDAD SERVICIO AÑOS DE 
EXPERIENCIA 
EN LA APSCS 
PUESTO QUE 
OCUPA 
Sujeto 1 M 38 Medicina Interna 13 Enfermera 
Sujeto 2 H 35 Unidad del dolor 11 Enfermero 
Sujeto 3 M 41 Neumología 17 Enfermero 
Sujeto 4 M 28 Interino sustituto 5 Enfermero 
Sujeto 5 M 40 Cardiología 14 Enfermero 
Sujeto 6 M 41 Cirugía 13 Enfermero 
Sujeto 7 M 36 Digestivo 9 Enfermero 
Sujeto 8 M 43 Cardiología 17 Supervisora 
Sujeto 9 M 37 Medicina Interna 13 Supervisora 
H: hombre 
M: mujer 
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10.5. INSTRUMENTACIÓN. 
 
Para la realización de los Grupos Focales se llevaron a cabo las 
siguientes actividades: 
 Selección de los miembros que conformaron el Grupo Focal en base a 
criterios de homogeneidad y heterogeneidad para determinar 
garantías de validez y consecución de objetivos. 
 Envío de cartas informativas a los profesionales sanitarios 
seleccionados en las que se indicaba la finalidad del estudio y se les 
invitaba a participar (Anexo 3). 
 Elaboración de la guía de preguntas para llevar a cabo los Grupos 
Focales (Anexo 5). 
 Organización del material didáctico y operativo que se utilizó en el 
desarrollo del Grupo Focal. 
 Confirmación definitiva de los participantes a través de llamadas 
telefónicas, envío de emails y convocatorias. 
 Obtención del consentimiento por escrito de la participación en la 
investigación (Anexo 4). 
 Realización del grupo focal y grabación de los discursos.  
 
 
10.6. ANÁLISIS DE LOS DATOS. 
 
Una vez realizados los grupos focales por un moderador externo ajeno a la 
organización y a los profesionales, se procedió al procesamiento y 
trascripción de la información recogida en las grabaciones. Se realizó una 
primera lectura de los datos para el descubrimiento de temas emergentes y 
se categorizaron ejes temáticos mediante la codificación a partir de los 
temas. Esta lista de códigos fue evaluada conjuntamente por los miembros 
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del equipo investigador para su refinado y consenso. Se codificaron todas 
las transcripciones y material disponible, manteniendo permanentemente el 
principio de que los “códigos se adapten a los datos” y no al contrario, y 
tras una relectura en esta fase se procedió a repasar el material no 
codificado donde se revisaron  fragmentos de discurso significativos y se 
asignaron los códigos correspondientes. Cada entrevista grupal se revisó 
por tres investigadores distintos para corroborar la solidez del proceso de 
codificación e interpretación de datos. 
Posteriormente, se procedió a la reducción de datos y búsqueda de 
relaciones entre los mismos. El análisis de la información también incluyó 
un análisis de contenido mediante la construcción de árboles de palabras, 
mapas ramificados, frecuencia de palabras y referencias en la codificación.  
Por último se procedió a interpretar los datos en el contexto y modo en que 
fueron recogidos, buscando posibles diferencias entre datos solicitados y no 
solicitados (diferencias entre datos que podían no haber emergido sin la 
intervención de los investigadores), posibles influencias de los 
investigadores en el escenario (mediante la revisión de anotaciones de los 
entrevistadores) o de otras personas presentes durante la entrevista. 
El resultado final se remitió aleatoriamente a tres de los profesionales 
entrevistados sin obtener comentarios al respecto. 
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11. RESULTADOS FASE B. 
 
11.1. EJES TEMÁTICOS Y ANÁLISIS DEL CONTENIDO. 
Los resultados que se presentan a continuación se han ordenado por ejes 
temáticos y en base al análisis del contenido. 
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EJES TEMÁTICOS 
DERECHOS EN EL 
PROCESO DE 
MUERTE 
DEBERES 
PROFESIONALES INSTITUCIONES DERECHO A LOS 
CUIDADOS 
PALIATIVOS  
DERECHO A LA 
ATENCIÓN 
FAMILIAR  
Derecho al 
tratamiento del 
dolor  
Derecho a la 
sedación paliativa 
Derecho a la 
atención 
domiciliaria 
 
Acompañamiento 
familiar 
Apoyo a familia y 
cuidadores 
Atención al 
sufrimiento 
espiritual 
Atención al duelo 
Conocimiento del 
Marco Legal 
Formación 
Toma de 
decisiones clínicas 
Recursos  
y medidas de 
confort 
 
DERECHO A LAS 
VOLUNTADES 
VITALES 
ANTICIPADAS 
DERECHO A LA 
INFORMACIÓN 
ASISTENCIAL 
Discontinuidad 
Variabilidad  
Influencia de la 
familia 
Conspiración de 
silencio 
Influencia de la 
cultura y la 
sociedad 
Limitación del 
esfuerzo 
terapéutico 
Registros de las 
Historias Clínicas 
Trabajo en Equipo 
Figura 2 : Exposición de ejes temáticos.  
 
11.1.1. Derechos de las personas en el proceso de 
muerte.  
Definición de la dimensión: 
El derecho de una persona a una muerte digna se concreta en la 
posibilidad gozar del respeto de la dignidad y privacidad, mantener el 
control sobre el dolor y otros síntomas si existen, poder elegir el lugar 
donde morir, tener acceso a la información deseada y asesoramiento en los 
temas que se deseen, recibir  cuidados paliativos en cualquier ámbito, elegir 
con quién compartir el final de los días, tener tiempo para despedirse,  
poder organizarse en el tiempo que queda por vivir, y sobre todo  poder 
morir cuando llegue el momento. (Ciurana Misol, 2006).  
 
Tras el análisis  del contenido,  la apreciación de los profesionales 
sanitarios en cuanto al desarrollo de  los derechos de los pacientes y sus 
familias recogidos en la Ley 2/2010 se exponen a continuación relacionando 
los ejes temáticos y los fragmentos de las transcripciones, y se resumen en 
la exposición gráfica que muestra la figura 3.  
 
Derecho a los cuidados paliativos. 
 
Definición de la dimensión: 
Se refiere al derecho de cualquier enfermo a recibir un conjunto 
coordinado de intervenciones sanitarias dirigidas desde un enfoque 
integral a la mejora de la calidad de vida de los pacientes y de sus 
familias, afrontando los problemas asociados con una enfermedad 
mediante la identificación, valoración y tratamiento del dolor y otros 
síntomas físicos y psíquicos (Ley 2/2010). 
Con respecto a este derecho  los comentarios de los profesionales 
sanitarios giraron en torno a la dificultad para ofrecer una atención 
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integral al paciente terminal. Los motivos que expusieron fueron los 
siguientes: 
- La mayoría de las veces la atención a  pacientes terminales se ve 
influenciada por factores como la edad, el diagnóstico del paciente y 
la especialidad médica fundamentalmente. 
Grupo Focal 1. Sujeto 8. “El problema de los cuidados 
paliativos es donde está influyendo. Influye en aquellas 
especialidades donde la muerte está más presente y en el 
mundo de la oncología forma parte importante, de hecho el 
protagonismo del tema de los paliativistas tiene mucho que ver 
con la oncología de una forma directa.  La manera en la que el 
resto de las especialidades vemos los cuidados paliativos, la 
verdad es que es muy diferente y no es algo que forme parte 
de nuestra práctica diaria”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 6. “Con los pacientes oncológicos se 
tiene claro que hay que paliar, pero cuando es otro diagnóstico 
no oncológico cuesta más tomar decisiones”.  
Grupo Focal 2. Sujeto 7. “No sé si será desde el punto de vista 
ético, pero… les condiciona la edad para que les prescriban 
mórfico. Si tienen 85 años si, si tienen 55 no. Entonces, ¿la 
edad no es un motivo para garantizarles una muerte digna?”. 
- Los profesionales manifiestan que las características de la propia 
institución influye en la atención a los pacientes que se encuentran en 
la fase final de la vida y deben lidiar diariamente con estas 
dificultades.  
Grupo focal 2. Sujeto 8. “A mí me da la sensación que tal y 
como está diseñado este hospital como muchos otros, no es un 
hospital de cuidados paliativos, es un hospital para pacientes 
programados, entonces, tanto el ritmo de trabajo como la 
estructura no están enfocados hacia estos cuidados. Tenemos 
que estar continuamente luchando contra esas barreras”. 
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- Los profesionales refieren una falta de criterios homogéneos para la 
prescripción de sedación paliativa y que la falta de uniformidad llega 
a obstaculizar los deseos de paciente y familia.  
Grupo Focal 1. Sujeto 2. “La sedación paliativa en nuestro 
hospital muy mal. Se hace mal, con herramientas que no son 
adecuadas, de una forma arbitraria dependiendo de quien tome 
la decisión… a unas dosis según mi arte y sin tener en cuenta 
casi nunca los deseos del paciente y en muchas ocasiones de la 
familia”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 1. “No se hacen sedaciones adecuadas. 
No puede ser una perfusión estándar a pasar en tantos ml/h”. 
 
- Los profesionales refieren  una mayor sensibilización hacia el dolor.  
Grupo Focal 2. Sujeto 8. “Yo creo que la enfermería ha 
manejado el dolor siempre. La historia es cómo y si existe un 
procedimiento. Es verdad que ahora hay mayor concienciación 
de que la persona no tiene que sufrir, cosa que hace diez años 
lo normal era que a alguien le doliera y ahora no. Yo si veo que 
eso ha cambiado, y la forma de medirlo y reflejarlo. En el 
manejo del dolor enfermería siempre ha participado sólo que 
de diferente forma y ahora está más sensibilizada”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 7. “..Te voy a poner tal cosa y si no se te 
quita te pongo otra cosa y si no se te quita llamo al médico, 
pero tu tranquilo que te vamos a quitar el dolor. Eso sí ha 
cambiado. Decirle eso es muy efectivo y al paciente lo relajas”. 
- Los profesionales refieren diferencias en cuanto a su  control 
dependiendo del tipo dolor.  
Grupo Focal 1. Sujeto 2. “Hemos avanzado en el dolor agudo, 
con los pacientes quirúrgicos, con la unidad del dolor…pero del 
dolor crónico en pacientes no quirúrgicos ahí todavía te 
encuentras pautas de analgesias si dolor, pautas de rescates 
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estandarizadas o generalizas. Sigue habiendo una laguna 
importante”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 6. “Si, con los pacientes quirúrgicos es 
más fácil controlar el dolor.  La dolantina y el mórfico 
subcutáneo aparecen pronto”. 
 
- Los profesionales afirman que tanto pacientes, familias y 
profesionales prefieren que la muerte suceda en el hospital antes que 
en el domicilio porque se ofrecen mayores garantías. 
Grupo Focal 1. Sujeto 1. “Las nuevas generaciones no conciben 
que se muera alguien en su casa, tiene que morir en el 
hospital”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 2. “El paciente se siente más seguro en 
el hospital siempre. Depende del tipo de paciente y de los 
síntomas que tenga pero  se sienten más arropados por 
nosotros”. 
- La visión del propio profesional sobre la calidad en la atención fuera 
del ámbito hospitalario y la propia experiencia influye a la hora de  
ofertar el seguimiento en el domicilio.  
Grupo Focal 1. Sujeto 8. “…mueren mejor aquí…cuando un 
familiar nos dice: ¿y en mi domicilio yo le voy a poder aportar 
todo lo que necesita para que no sufra? En ocasiones me quedo 
sin argumentos porque no lo sé….”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 7. “Tampoco veo que se les ofrezcan 
alternativas seguras en casa….que haya algún profesional para 
resolver dudas, acompañar…” 
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Derecho a la información asistencial. 
 
Definición de la dimensión: 
Hace referencia al  derecho de pacientes y usuarios a recibir 
información de todo dato, cualquiera que sea su forma, clase o tipo, que 
permita adquirir o ampliar los conocimientos sobre el estado físico y de 
salud, o la forma de preservarla, cuidarla, mejorarla o recuperarla (Ley 
41/2002). 
 
En cuanto a esta dimensión existió un consenso entre todos los 
profesionales al considerar una mayor  necesidad de información durante 
el proceso de la enfermedad terminal. Como elementos clave que 
derivan en la falta de  comunicación destacaron: 
- Los profesionales consideran que la edad y el diagnóstico del paciente 
también influye en el proceso de información. 
Grupo Focal 1. Sujeto 3.  “Por la parte de oncohematología que 
tienes que dar noticias de enfermedades importantes, al final el 
enfermo se acaba enterando. A lo mejor no le dices tiene usted 
un cáncer de tal, tiene usted una leucemia de tal, pero al final 
el enfermo, desde luego por lo que a ti te conviene y por lo que 
nos conviene a la mayoría de los facultativos que trabajamos 
en esta especialidad interesa que el enfermo se entere. Con un 
nombre o con otro pero al final yo creo que el paciente se debe 
enterar….” 
 
Grupo Focal 1. Sujeto 1.  “A los ancianos no les damos la 
información, se la damos a la familia. A la gente más joven si 
les damos la información y ellos deciden. Depende mucho”. 
 
- Los profesionales sanitarios opinan que la falta de formación 
especializada para comunicar noticias y la falta de tiempo son la 
causa principal de una mala comunicación profesional- 
paciente/familia en el proceso de muerte. 
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Grupo focal 1. Sujeto 4.  “En mi carrera no lo tenía y hemos 
aprendido lo mucho o poco que sabemos sobre comunicar 
observando, de oído…”.  
 
Grupo focal 2. Sujeto 9.  “…Cuando nos preguntan en seguida 
le decimos que le va a informar el médico. Es que tampoco 
sabemos hacerlo”.  
Grupo focal 1. Sujeto 5. “….Aunque el paciente tenga sus 
sospechas, tú no le puedes explicar lo que tienes en cinco 
minutos; pues porque tenemos que ver muchos pacientes, no 
tienes tiempo para sentarte tranquilamente…”. 
 
- Los profesionales describen una práctica sanitaria caracterizada por 
una ausencia de cultura de información. 
Grupo Focal 1. Sujeto 2. “Los médicos tenemos que saber 
informar. Informamos muy mal, en un pasillo, de cualquier 
manera y esto es un acto médico igual o tan importante que 
poner un antibiótico. El proceso de información es muy malo 
por la propia organización del trabajo y porque se le da poca 
importancia al hecho de informar”. 
 
- Existe consenso en los profesionales sanitarios al señalar el rol pasivo 
del paciente frente al protagonismo de la familia en el proceso de 
información y en la toma de decisiones clínicas. 
Grupo focal 1. Sujeto 1. “Le damos más valor a lo que dice la 
familia y la actitud con el paciente se vuelve proteccionista y 
antigua. Lo dejamos en un segundo lugar”. 
Grupo focal 2. Sujeto 2. “Muchos pacientes tomarían más 
decisiones si estuvieran más y mejor informados que los 
propios familiares. Y estamos dejando que la familia tome esa 
decisión. Se emplea más tiempo y esfuerzo en informar a la 
familia que al propio paciente”.  
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- Los profesionales identifican y desaprueban las estrategias de las  
familias y los propios sanitarios destinados a evitar que los pacientes  
conozcan el diagnóstico y el pronóstico de su enfermedad,  esfuerzos 
que los hacen partícipes de una conspiración de silencio.  
Grupo Focal 1.Sujeto 8. “Nosotros estamos obligados a recabar 
lo que el paciente quieres saber, y si quiere saber tenemos que 
contarle todo diga la familia lo que diga….”. 
 
Grupo Focal 2. Sujeto 1. “Cuando un paciente está sometido a 
un proceso terminal, nosotros tenemos la información y la 
estamos facilitando a la familia, somos partícipes de una 
conspiración de silencio…que no se entere que se puede venir 
abajo,… no se lo digas,… lo conozco y sé que no lo va a poder 
afrontar, y si leemos, siempre debe ser el paciente el que 
decida. Muchas veces dejamos  en manos de los familiares esa 
decisión”. 
 
- Los profesionales manifiestan la necesidad de cambiar el proceso de 
información en la práctica sanitaria. 
Grupo Focal 1. Sujeto 4. “Sobre la información yo añadiría la 
palabra progresiva. La información debe ser progresiva, porque 
el paciente, y en este caso me vengo a mi ámbito de oncólogo, 
con que sepa que tiene cáncer no es suficiente. Tiene que 
saber que tiene cáncer y cuál es su pronóstico para tomar 
decisiones, lógicamente. Esa información a veces puede ser 
progresiva, puedes ir involucrando a la familia en el proceso de 
la información poco a poco y cuando el médico referente del 
paciente está presente en todo el proceso de forma constante ó 
frecuente todo es más fácil”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 1. “Primero informamos a la familia, y al 
paciente ¿qué?... Quizás tengamos que preguntar: cuando 
tengamos que decir algo, ¿quieres que te lo digamos a ti ó 
prefieres que se lo digamos a tu hija y sea ella la que vaya 
clasificando la información? Así se le abre la posibilidad”. 
241 
 
Derecho a la atención familiar. 
Definición de la dimensión: 
Los pacientes ante el proceso de muerte tienen derecho a disponer si 
así lo desean de acompañamiento familiar y a recibir auxilio espiritual de 
acuerdo a sus convicciones y creencias. La familia y las personas 
cuidadoras precisan de la  asistencia en cualquier ámbito de atención y 
el conjunto de medidas necesarias para prevenir un duelo complicado 
(Ley 2/2010). 
 
 Derecho al acompañamiento familiar 
- De forma rotunda los profesionales coincidieron en la disposición de 
garantizar el acompañamiento familiar: 
Grupo Focal 2. Sujeto 2. “Siempre estamos dispuestos a 
permitir el acompañamiento de la familia”. 
 
 Apoyo a familia y cuidadores. 
- Con respecto a la atención familiar nuestros profesionales 
coincidieron en el hecho de que la atención familiar es un derecho 
presente en la práctica profesional: 
Grupo Focal 2. Sujeto 9. “En cuanto a las medidas de confort 
enfermería esta concienciada en hacer lo posible cuando las 
circunstancias lo permiten…dejar al paciente sólo en una 
habitación individual, permitir el acompañamiento de la familia 
ó echarle un ojo también a la familia incluso acompañarlos 
cuando el paciente ya ha fallecido…Y en eso creo que estamos 
en el camino y estamos concienciados, aunque no tengamos la 
conciencia de que por ley lo tenemos que hacer”. 
 
242 
 
Grupo Focal 2. Sujeto 8. “Yo creo que siempre intentamos 
acompañar a la familia, y luego cuando fallece le acercamos 
una tila, le preguntamos si quieren que llamemos a alguien…”. 
 
o Atención al sufrimiento espiritual.  
- Los participantes  reconocen la importancia de la atención espiritual y 
responden que la atención al sufrimiento espiritual no es una práctica 
habitual en la asistencia sanitaria. 
Grupo Focal 1. Sujeto 7. “El tema religioso creo que no lo 
ofrece todo el mundo y es muy importante para muchas 
familias. El ofrecer el capellán en los últimos momentos para 
que le dé la extrema unción es un tema clave para ellos”.  
 
o Atención al duelo 
- Los profesionales declararon que existe una falta de formación para 
abordar  el proceso de duelo. 
Grupo Focal 1. Sujeto 4. “El gran problema es la atención al 
duelo. Este sí que es un problema  para el que no hay recursos 
en un hospital de agudos y ya está, no los hay, no existen”. 
Grupo Focal 1. Sujeto 7. “Tampoco los médicos estamos 
mentalizados para atender al duelo…”.
Derecho a la Voluntades Anticipadas. 
 
Definición de la dimensión: 
Toda persona mayor de edad capaz y libre tiene derecho a manifestar 
anticipadamente su voluntad con el objeto de que ésta se cumpla en el 
momento en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea 
capaz de expresarlas personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento 
de su salud o, una vez llegado el fallecimiento sobre el destino de su 
cuerpo o de los órganos del mismo (Ley 41/2002). 
 
Aunque todos los profesionales conocían el derecho de las personas a 
manifestar una voluntad anticipada, coincidieron en el hecho de que es 
un derecho poco conocido y que además no es un argumento que suelen 
incorporar durante la asistencia sanitaria. Las manifestaciones de los 
participantes arrojaron los siguientes resultados:    
- En la práctica sanitaria no es frecuente encontrar personas que hayan 
reflejado su derecho a manifestar su voluntad de manera anticipada 
en cuestiones de enfermedad o muerte. 
Grupo Focal 2. Sujeto 4. “Sabemos que existen pero yo no las 
he visto nunca”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 8. “Sabemos cómo darle la información y 
a donde derivarlo, pero pasa muy poco. A mí me ha pasado 
muy poco”. 
 
- Los profesionales refieren sentirse incómodos al informar y preguntar 
sobre la existencia de voluntades anticipadas. 
Grupo Focal 1. Sujeto 4. “A mí me parece tremendamente 
violento…tu le tienes que dar toda la carga de información, no 
sólo del diagnóstico sino del tratamiento que viene después, y 
encima decirle que además tiene esta posibilidad. Sí, la 
posibilidad está y a lo mejor en los próximos meses cuando nos 
veamos  hablamos del tema…. pero cuando el paciente  lo 
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solicite. La ley dice que cuando lo solicite, no dice que a todo el 
mundo le tienes que pegar la pegatina de las voluntades 
anticipadas”. 
 
 
- Los enfermeros manifestaron dificultad para acceder al Registro de 
Voluntades Vitales Anticipadas  y al conocimiento de su contenido.  
Grupo Focal 2. Sujeto 1.  “Nosotros acceso al registro…cero. El 
hospital tiene una indicación de notificar en la historia clínica 
informatizada que ese paciente tiene voluntades anticipadas  
pero no tenemos acceso como enfermeros a la información”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 7. “Si tenemos acceso a toda la 
información médica, al tratamiento médico y a la historia 
clínica del paciente, no veo por qué no tenemos fácil acceso a 
las voluntades anticipadas que ha manifestado”. 
 
- Los profesionales manifestaron dificultades en el cumplimiento de las 
voluntades anticipadas de los pacientes.  
Grupo Focal 1. Sujeto 8.  “Lo que si hay es un cierto rechazo a 
lo que el paciente ha pedido, a aplicarlo, a tener el valor de 
aplicarlo, muchas de las consultas éticas que hemos tenido, 
han sido, por así decirlo una incapacidad de los profesionales 
para gestionar un caso y entonces se ampara en un comité que 
te diga como tienen que hacer la cosas, y entonces tú dices, 
oye chico, si quieres te lo decimos por escrito en base a lo que 
dice la ley pero te estamos recordando tus obligaciones y eso 
es una cosa que tendrías que saber tu y es por incapacidad, 
miedo…”. 
 
- Los profesionales identifican las voluntades anticipadas como medida 
de seguridad para el cumplimiento de la opción elegida por el 
paciente.  
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Grupo Focal 1. Sujeto 3.  “Yo me he encontrado con pacientes 
testigos de Jehová por ejemplo, que te interesa mucho como 
medico que tenga las voluntades  anticipadas porque te cubres. 
Dejar relejado que ese hombre no se quiere transfundir…es 
como una seguridad para ti también, y yo creo que es 
importante”. 
 
 
Mapa conceptual de los derechos de los pacientes en el 
proceso de muerte. 
La siguiente figura muestra gráficamente el mapa conceptual hallado 
en cuanto a los derechos de los pacientes en el proceso de muerte. De 
este modelo se obtienen cuatro resultados fundamentales: la dificultad 
para ofrecer una atención integral, una falta de conocimiento de las 
voluntades anticipadas, una falta de información al paciente sobre su 
proceso y una falta de recursos para una adecuada atención familiar.     
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Figura 3: Mapa conceptual: Derechos de los pacientes en el proceso de muerte. 
 
 
Árbol de Palabras; derechos de los pacientes en el proceso de 
muerte. 
 
Para ubicar el fenómeno de estudio, los resultados obtenidos han sido 
enmarcados en su contexto mostrando  los siguientes árboles de 
palabras:   
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Figura 4: Árbol de Palabras: Información. 
 
En este árbol de palabras se observa como el término “INFORMACIÓN” 
contiene parte de los hallazgos obtenidos: como la falta de información 
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al paciente, el protagonismo que adopta la familia y las dificultades  del 
proceso de información. 
        
Figura 5: Árbol de Palabras Sedación. 
 
En este árbol de palabras se observa como el término “SEDACIÓN” fluye 
en un contexto que apoya los principales resultados obtenidos: la falta 
de unanimidad y de un criterio homogéneo para aplicar sedación 
paliativa. 
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Figura 6: Árbol de Palabras Dolor. 
 
Este árbol de palabras descubre que el término “DOLOR” apoya los 
resultados obtenidos: que existe mayor concienciación para la atención 
del dolor y que los profesionales diferencian el tipo de dolor para su 
abordaje.  
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Figura 7: Árbol de Palabras: Familia. 
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El árbol de palabras sobre el término “FAMILIA” refuerza los hallazgos 
obtenidos: la labor del profesional favorece el acompañamiento familiar 
y la atención a la familia es un derecho que los profesionales tienen 
presente.  
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11.1.2. Deberes de los profesionales sanitarios. 
 
Definición de la dimensión: 
Se entiende por deberes del personal sanitario aquellas  acciones que 
deben llevar a cabo para proporcionar una atención de calidad cuando la 
muerte es inmediata e inevitable, y bajo los aspectos éticos y la normativa 
jurídica que ampara el ejercicio de la profesión (Ley 41/2002). 
 
Tras el análisis  del contenido,  la apreciación de los profesionales 
sanitarios en cuanto al desarrollo de  los deberes de los profesionales 
recogidos en la Ley 2/2010 se exponen a continuación relacionando los ejes 
temáticos y los fragmentos de las transcripciones. 
 
Conocimiento del Marco Legal. 
 
El conocimiento del marco legal existente es necesario y fundamental 
para garantizar un proceso de muerte digna. Sobre este aspecto los 
profesionales  opinaron que: 
- Según los asistentes existe un desconocimiento del Marco Legal por 
parte de los profesionales sanitarios y el  paciente. 
Grupo 1. Sujeto 8. “Nosotros tenemos un marco legal ahora 
que no se tenía antes del 2002 de la Ley de Autonomía. 
Tenemos un marco legal bastante rico, que nos deja bastante 
claro cual tiene que ser el camino y muchas veces somos gente 
que sabemos muchísima medicina. Nos sabemos el último New 
England pero desconocemos este marco legal”. 
Grupo Focal 1. Sujeto 3. “Tampoco los pacientes saben que 
derechos tienen….ellos no demandan…” 
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- Los asistentes al grupo manifestaron que la legislación vigente aún no 
ha penetrado suficientemente en la práctica asistencial de los 
pacientes en el proceso de muerte. 
Grupo Focal 1. Sujeto 4. “La leyes no porque se publiquen 
recientemente hace que cambies.  La actitud cambia más con 
los recordatorios que te puedan hacer y con los cambios 
sociales….todavía hay muchas actitudes paternalistas….” 
Grupo Focal 2. Sujeto 1. “Y por parte de la gente….la gente 
conoce y algunos te nombran la misma palabra: quiero morir 
con dignidad….pero desde ahí a saber que influye en la práctica 
diaria….eso está todavía lejano”. 
Grupo Focal 2. Sujeto1. “Yo creo que la Ley ofrece mucho más 
de lo que ahora mismo se está desarrollando”. 
 
Formación. 
 
- Sobre el cumplimiento de los deberes de los profesionales hacia el 
paciente en proceso de muerte, destacaron falta de formación 
específica para garantizar su cumplimiento.  
Grupo Focal 1. Sujeto 7. “Yo por ejemplo llevo una año y 
medio, casi dos años, en el proceso de formación de la 
especialidad y creo que se nos debería instruir desde primera 
instancia en el tema de la muerte digna y la atención al 
paciente paliativo. Creo que es un punto fundamental…. En la 
facultad se nombra pero luego te das cuenta en la práctica que 
no todo el mundo conoce la ley. No todo el mundo la ejerce y 
situaciones conflictivas se podrían evitar conociéndola y 
hablando con los profesionales”. 
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- Los asistentes al grupo manifestaron que la falta de formación hace 
que se deleguen responsabilidades en otros profesionales.  
Grupo Focal 2. Sujeto 9. “Yo creo que es un problema de 
formación, yo misma no sabría cómo explicar y abordar ciertas 
temas. Y al final le dices: pues hable usted con la supervisora. 
Creo que a los médicos también les pasa…”. 
 
Toma de decisiones clínicas. 
 
Definición de la dimensión: 
Entendemos la toma de decisiones clínicas como la intervención 
sanitaria del profesional sanitario sobre una persona en proceso de 
muerte en base al estado de la ciencia, a la evidencia científica 
disponible, a su saber profesional, a su experiencia y el estado clínico, 
gravedad y pronóstico de la persona afectada (Ley 2/2010).  
 
En el ejercicio de la profesión, los profesionales declararon la influencia 
de los  aspectos que se exponen a continuación. 
 Influencia de la cultura y sociedad. 
Se hizo referencia al fenómeno cultural y social afectado por la religión, 
la familia, la economía, la política y el contexto, que influye en el  
proceso de muerte del ser humano, no siendo éste un solo hecho 
fisiológico. 
- Los profesionales manifestaron que la muerte no se concibe como 
parte de la vida. 
Grupo Focal 1. Sujeto 8. “La muerte se ha convertido en un 
espectáculo ó en un suceso pero no forma parte integrante de 
nuestras vidas”.  
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- Expusieron que la nacionalidad del paciente influye en la forma de 
abordar el proceso. 
Grupo Focal 1. Sujeto 2. “Los pacientes no españoles te 
plantean la muerte de otra manera. Tienen una actitud 
totalmente diferente, son mucho más asépticos, más fríos, te 
piden que les planteas las alternativa y las posibilidades de una 
manera más clara y concreta…y entonces para nosotros 
también es más fácil”. 
- Los profesionales manifiestan un conflicto moral en el abordaje de 
situaciones relacionadas con el final de la vida. 
Grupo Focal 1. Sujeto 8. “Académicamente estamos muy 
preparados para poner e iniciar medidas terapéuticas, pero 
para retirar estamos muy poco entrenados. Cuando llega el 
momento de quitar, y sabiendo además que de esa acción 
sobreviene el fallecimiento, choca, aunque se respete la 
autonomía del paciente y su derecho”. 
 
Grupo Focal 2. Sujeto 8. “Hay muchos conflictos morales. A 
veces te dicen los médicos: es que estoy negociando con la 
familia el ponerle una perfusión... No estamos preparados, por 
un tema cultural, por un tema de tabú, por falta de 
información,…no lo sé pero no estamos preparados…”. 
 
 Limitación del esfuerzo terapéutico 
 
Definición de la dimensión: 
La limitación del esfuerzo terapéutico supone la obligación de 
los profesionales sanitarios de llevar a cabo una restricción de las 
medidas terapéuticas cuando no existan posibilidades razonables de 
respuesta al tratamiento  evitando la obstinación terapéutica. 
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En esta línea los profesionales sanitarios revelaron una serie de 
dificultades, que impiden que la limitación de la terapia en un 
paciente que ya no tiene cura, se lleve a cabo de manera que procure 
una muerte hospitalaria lo más digna posible:  
- Los profesionales pusieron de manifiesto que hay una falta de 
comprensión en el concepto de LET y en las acciones que se 
desprenden tras la prescripción de una la limitación.   
Grupo focal 2. Sujeto 2. “¿Cuándo se considera a un paciente 
que es terminal? Es hoy, era ayer, mañana no…, sale de la UCI 
con limitación del esfuerzo terapéutico  y ¿lo vamos a 
reanimar?, ¿qué significa limitación del esfuerzo terapéutico? 
Grupo Focal 2. Sujeto 1. “Yo creo que el propio nombre no 
facilita. ¡LET!, pues a lo mejor no lo tenemos que limitar, a lo 
mejor lo que tenemos es que ofertar otros cuidados distintos. 
Eso lo interpreta la gente como un desahucio y como que no se 
puede hacer nada”. 
Grupo Focal 1. Sujeto 1. “Entre nosotros mismos hay mucha 
variabilidad. Consideramos poner un suero para que el paciente 
este hidratado y quizás lo que estemos haciendo es prolongarle 
la agonía”. 
- Los asistentes al grupo expusieron una ausencia de registro de las 
acciones que se pretenden limitar en la historia clínica del paciente. 
Grupo Focal 1. Sujeto 7. “La LET es un plan individualizado que 
tienes que describir y eso no se hace”. 
- Según los participantes, la prescripción de la  limitación  del esfuerzo 
terapéutico está influenciada por  factores propios del paciente y por 
el criterio del facultativo. 
Grupo Focal 2. Sujeto 7. “La edad, el diagnóstico y el médico 
que lo ve son factores que influyen. Algunos son más 
resolutivos para esos temas y prescriben LET. Otros esperan 
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semanas para ver cómo va….les cuesta más llegar a esa 
prescripción”. 
- Para los profesionales, la limitación del esfuerzo terapéutico supone 
un término confuso que identifican con la no reanimación 
cardiorespiratoria. 
Grupo Focal 1. Sujeto 7. “Yo de hecho cuando entré en el 
hospital pensaba que LET era no RCP y no es igual, para nada 
eso, vamos, te das cuenta a la semana….” 
Grupo Focal 2. Sujeto 7. “Lo que yo veo más relevante en el 
tema de LET es que muchas veces lo utilizan en vez de 
prescribir no RCP”. 
- Describieron que el procedimiento descrito en la Ley para establecer 
una limitación del esfuerzo terapéutico no se cumple.  
Grupo Focal 1. Sujeto 8. “Según el marco legal de Andalucía en 
el cual un paciente para indicar una LET tiene que ser firmada 
por dos profesionales, uno de ellos el responsable del proceso y 
siempre teniendo en cuanta la enfermería. Eso no se hace 
nunca”. 
 
 Registros en las Historias Clínicas. 
Definición de la dimensión: 
Llamamos registros al conjunto de datos en los documentos 
que contiene valoraciones e informaciones sobre la situación y la 
evolución clínica de un paciente a lo largo del proceso asistencial. 
 
Con respecto a esta dimensión, a nivel general los profesionales 
opinaron que existe una ausencia importante de registros en la 
historia clínica. Esas ausencias las atribuían principalmente al grado 
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de conocimiento del paciente y su familia, a las preferencias 
manifestadas por el paciente, y a la prescripción de los cuidados que 
garantizan un proceso de muerte digno. Las opiniones manifestadas 
se centraron en que:  
- Los profesionales perciben que existe una ausencia de contenidos 
claves en muchas de las historias clínicas de los pacientes: 
o Grado de información de paciente y familia 
o Pronóstico. 
o Plan terapéutico. 
Grupo Focal 1. Sujeto 7: “En  la mayoría de las historias hay 
ciertas indicaciones como LET, familia informada del mal 
pronóstico….algunas veces se plasma la intención, el acto a 
seguir y el plan terapéutico que se ha hecho y que se quiere 
para la mañana siguiente, pero no siempre o no todo lo que se 
debería reflejar”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 9: “Falta información sobre algunas 
cosas. Los médicos escriben que informan a la familia o al 
paciente pero tampoco sabemos bien sobre que le han 
informado si no estamos presentes en el momento en el que 
están hablando con ellos”.   
- Los profesionales manifiestan la necesidad de reflejar información 
necesaria que posibilite una atención centrada en las preferencias del 
paciente: 
o Aspectos relacionados con sus valores y creencias. 
o Consideraciones acerca de lo que entiende como dignidad en la 
atención a las personas terminales. 
o Opiniones sobre la muerte.  
 
259 
 
Grupo Focal 1. Sujeto 3. “No solamente bastaría recoger en la 
historia clínica a que se dedica o cuántos hijos tiene sino 
también conocer cuáles son sus creencias, que opina sobre el 
final de su vida, como entiende que debe ser la dignidad de 
una persona en ese momento. Todo eso no lo recogemos 
ninguno, porque ponemos más énfasis en la terapia que le 
corresponde, que proceso diagnóstico es el que tenemos que 
seguir y eso es lo único que nos preocupa. Gastamos muy poco 
tiempo en identificar y explorar, y ni si quiera por hacer el 
esfuerzo por entrar en eso…” 
Grupo Focal 1. Sujeto 4. “No es cuestión sólo de plasmarlo en 
un momento….es que hay que continuarlo día a día y cada 
pasito hay que escribirlo. No sólo hay que escribir grandes 
cambios. Siempre es necesario una continuidad y u 
seguimiento”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 1. “Creo que deberíamos hacer más 
anotaciones entre comillas de las propias palabras del 
paciente: estoy cansado, no quiero seguir en esta situación….” 
- Identifican que el registro de los cuidados ocupan un segundo lugar 
en el tratamiento de los pacientes en la fase final de la vida. 
Grupo Focal 2. Sujeto 2: “Te encuentras en la hoja de 
tratamiento la prescripción de los cuidados al final y en letra 
pequeña, pues a lo mejor cuando llegan cierto tipo de 
pacientes hay que generar otra simbología. Ya no es tan 
importante la furosemida ….. sino quizás prescribir cuidados”. 
- Los enfermeros identificaron que ante la falta de registros en la 
historia clínica electrónica la vía principal de comunicación con otros 
profesionales es la oral. 
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Grupo Focal 2. Sujeto 1. “Es  más  frecuente a  lo mejor  en  el 
relevo oral, sobre todo el advertirnos;  ¡ojo que la familia no lo 
sabe!”. 
 
 Trabajo en equipo. 
 
Definición de la dimensión: 
Llamamos trabajo en equipo a la actuación consensuada y 
compartida por el equipo de profesionales dirigidas a obtener un 
mismo fin. 
 
Con respecto al trabajo en equipo, los profesionales manifestaron que la 
práctica diaria se caracteriza por una falta de unanimidad determinada 
por la influencia de los siguientes factores: 
- Pusieron de manifiesto la ausencia criterio homogéneo para la 
atención de pacientes en la fase final de sus vidas. 
Grupo Focal 1. Sujeto 9: “Yo considero que nuestros enfermos 
no se están muriendo  bien. No se mueren bien porque no 
estamos actuando de una forma homogénea y no se está 
actuando de una forma reglada”. 
- Los asistentes al grupo manifiestan una discontinuidad en la atención 
de los pacientes debido a la variabilidad de profesionales que 
atienden a un mismo paciente. 
Grupo Focal 1. Sujeto 6.  “No todos los días ve al mismo 
paciente el mismo médico. Hay pacientes que lo ve cada día un 
medico diferente y otras veces que lo ve siempre el mismo…”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 3. “Muchas veces el médico de guardia  
resuelve muchas cosas que tendrían que estar solucionadas….”. 
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Grupo Focal 2. Sujeto 9. “Nosotros generamos el informe de 
continuidad de cuidados y muchas veces llamamos a la 
enfermera de primaria para contarles cómo se va el paciente. 
Lo que pasa que luego nos perdemos en el seguimiento que le 
hacen”. 
- Los profesionales exponen una falta de coordinación médico- 
enfermera. 
Grupo Focal 1. Sujeto 2. “Los médicos se reúnen para hablar 
de temas médicos……… y la enfermera con el médico,  pero no 
son reuniones multidisciplinarias para ver cómo están los 
pacientes…Antes cuando pasaba el médico con la enfermera 
pasábamos por la planta y veíamos enfermos los dos….la 
bondad que tenía aquello es que los dos se enfrentaban al 
paciente a la vez y la comunicación era en el momento e 
inmediata. Luego a derivado en otras cosas por otro tipo de 
necesidades pero eso se ha perdido”. 
Grupo Focal 1. Sujeto 2. “Falta el feedback; la enfermera 
detecta unas necesidades, te las comunica….pero no siempre 
se vuelve a cerrar el círculo”. 
 
- Los asistentes declararon falta de acuerdo en el plan terapéutico.  
Grupo Focal 2. Sujeto 3. “Muchas veces los médicos prescriben 
una sedación y ni si quiera retiran los antibióticos o la 
alimentación…es decir….son incongruencias…..” 
Grupo Focal 2. Sujeto 7. “Nosotras las enfermeras le contamos 
como está el paciente, que opina la familia…pero yo creo que al 
final, la decisión la toma el médico basándose en otros 
criterios”.  
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Mapa conceptual de los deberes de los profesionales en el 
proceso de muerte. 
 
La siguiente figura muestra gráficamente el mapa conceptual hallado en 
cuanto a los deberes de los profesionales sanitarios. De este modelo se 
obtienen tres resultados fundamentales: el desconocimiento del marco 
legal existente, una falta de formación para el abordaje de pacientes que 
se encuentran en el proceso de muerte y un conjunto  de  dificultades 
que afectan a la toma de decisiones clínicas.      
 
Figura 8: Mapa conceptual: Deberes de los profesionales  en el proceso de 
muerte. 
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Árbol de palabras: deberes de los profesionales sanitarios. 
  
Figura 9: Árbol de Palabras: Ley. 
 
El árbol de palabras muestra que el término “LEY” es utilizado en un 
contexto en el que los profesionales hacen alusión a la escasa  influencia 
de la Ley en nuestra sociedad. 
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Figura 10: Árbol de palabras: Cultura. 
 
 
Este árbol de palabras muestra que el término “CULTURA” apoya los 
resultados obtenidos: que la forma en que la sociedad entiende  la muerte  
influye en modo de abordar el proceso. 
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Figura 11: Árbol de Palabras: LET. 
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El árbol de palabras muestra como el término “LET” refuerza los resultados 
comentados anteriormente: que existe una falta de consenso en lo que se 
entiende por LET y que se confunde con no RCP.  
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11.1.3. Deberes de las instituciones sanitarias.  
Definición de la dimensión: 
Deber de los centros sanitarios de la adopción del conjunto de 
medidas  que garanticen  el cumplimiento de los derechos de los 
pacientes en el proceso de muerte. 
 
La Ley 2/2010 contempla una serie de medidas que proporcionarán las 
instituciones sanitarias para garantizar  un proceso de muerte digno.  Estas 
medias engloba el acompañamiento de los pacientes, la estancia en 
habitación individual para paciente en la fase final de su vida y apoyo y la 
necesidad de articular las medidas necesarias para el apoyo y 
asesoramiento de pacientes y familias. 
El debate de nuestros profesionales discurrió en torno a los recursos 
humanos, materiales y estructurales necesarios y la predisposición de los 
profesionales para procurar medidas de confort:  
- Los profesionales declararon dificultades estructurales para comunicar 
malas noticias y para disponer de habitaciones individuales. 
Grupo Focal 2. Sujeto 3. “…es que no hay un espacio físico 
enfocado para eso….cuando ocurre un éxitus, al familiar se le 
informe en la sala de trabajo donde estamos todos ó en la sala 
de familiar, pero no hay un lugar adecuado….”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 4. “Sólo hay dos habitaciones 
individuales por unidad, y la primera opción es la de los 
aislamientos”. 
- Los profesionales declararon dificultades organizativas para procurar 
una atención integral del proceso.  
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Grupo Focal 2. Sujeto 4. “Los pacientes oncológicos que no 
vienen al hospital se van directamente a CUDECA, porque se 
encuentran más cómodos”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 5. “…muchas veces en la guardia se 
resuelven muchas cosas que tendrían que estar 
solucionadas….”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 4. “…a las enfermeras de primaria les 
entregamos el informe y ya está…” 
- Los profesionales pusieron de manifiesto un déficit de recursos 
humanos para una adecuada atención integral. 
Grupo Focal 1. Sujeto 7. “Cuando pienso en la atención de 
estos pacientes se me viene a la mente la necesidad de tener 
un ambiente confortable que no te interrumpa nadie, que el 
paciente este tranquilo… que muchas veces hay ansiedad de 
por medio, que haya tiempo….es que no tenemos tiempo nadie 
pero…. ese tiempo hay que buscarlo”. 
Grupo Focal 2. Sujeto 8: “Pero la dificultad en el abordaje yo 
creo que es por la sobrecarga asistencial, no porque no se 
quiera o se haga para otro tipo de pacientes”. 
- Los profesionales percibieron una buena predisposición por parte del 
personal de referencia para garantizar  calidad en el proceso de 
atención.  
Grupo Focal 2. Sujeto 7. “….siempre se intenta poner al 
paciente en una habitación individual…” 
Grupo Focal 2. Sujeto 9. “En cuanto a las medidas de confort 
enfermería esta concienciada en hacer lo posible cuando las 
circunstancias lo permiten…dejar al paciente sólo en una 
habitación individual, permitir el acompañamiento de la familia 
ó echarle un ojo también a la familia e incluso acompañarlos 
cuando el paciente ya ha fallecido”. 
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Grupo Focal 1. Sujeto 5. “El tema de las habitaciones 
individuales eso lo hace sobre todo enfermería, y si se puede 
se hace, ahora, muchas veces es imposible” 
 
Mapa Conceptual de los  Deberes de las Instituciones 
Sanitarias en el proceso de muerte.  
La siguiente figura muestra gráficamente el mapa conceptual hallado en 
cuanto a los deberes  de las instituciones  en el proceso de muerte: un 
déficit de estructural y de recursos humanos para ofrecer una atención 
integral por parte de las instituciones así como la falta de recursos 
humanos. 
Figura 12: Mapa conceptual: Deberes de las Instituciones Sanitarias en el 
proceso de muerte. 
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Árbol de Palabras. Deberes de las Instituciones Sanitarias. 
 
Figura 13: Árbol de Palabras: Recursos. 
 
 
En este árbol de palabras se observa como el término “RECURSOS” contiene 
parte de los hallazgos obtenidos: la falta de recursos que describen los 
profesionales para la atención integral del proceso de muerte. 
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11.1.4. Mapas de Ramificado. 
Los mapas ramificados se han utilizado como método de validación de 
resultados permitiendo  identificar que el eje temático “derecho de las 
personas en el proceso de muerte” ocupa la mayor parte del contenido de 
ambos grupos. En este bloque, las discusiones se produjeron en torno a los 
elementos que la dificultan y al derecho a recibir unos cuidados integrales 
fundamentalmente. 
En cuanto al eje temático “deberes de los profesionales sanitarios”, la toma 
de decisiones clínicas ocupó gran parte discurso, seguidos por el 
conocimiento del marco legal, la formación y la influencia de la cultura y la 
sociedad. 
Las garantías que deben ofrecer las instituciones sanitarias fue la dimensión 
menos discutida. La figura 14 muestra el contenido global: 
 
 
Figura 14: Mapa Ramificado Global. 
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11.2. ANÁLISIS PARA LA COMPARACIÓN DE LOS GRUPOS. 
 
Al margen de los resultados expuestos en su conjunto, se encontraron 
diferencias importantes entre el grupo formado por médicos y el grupo 
formado por enfermeros. Los diferentes métodos de análisis que se exponen 
a continuación permiten identificar las principales diferencias. 
  
11.2.1. Frecuencia de palabras. 
La siguiente tabla muestra la frecuencia de las principales palabras que 
utilizó el grupo constituido por profesionales enfermeros.  
 
Tabla 27: Frecuencia de Palabras Grupo de Enfermería. 
Palabra Conteo Porcentaje ponderado (%) 
paciente 99 1,19 
familia 56 0,67 
médico 44 0,53 
pacientes 38 0,46 
información 34 0,41 
dolor 31 0,37 
proceso 21 0,25 
hospital 21 0,25 
enfermera 18 0,22 
sedación 15 0,18 
tiempo 14 0,17 
enfermería 13 0,16 
cuidados 11 0,13 
familiar 11 0,13 
terminal 9 0,11 
guardia 9 0,11 
tratamiento 9 0,11 
ley 9 0,11 
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La Tabla 28 muestra la frecuencia de las principales palabras utilizadas 
por el grupo constituido por los médicos. 
 
Tabla 28: Frecuencia de Palabras Grupo de Médicos. 
Palabra Conteo Porcentaje ponderado (%) 
paciente 114 1,01 
familia 46 0,41 
proceso 39 0,34 
pacientes 36 0,32 
ley 33 0,29 
médico 31 0,27 
información 29 0,26 
muerte 24 0,21 
atención 22 0,19 
cuidados 21 0,19 
enfermería 19 0,17 
paliativos 18 0,16 
profesionales 18 0,16 
hospital 17 0,15 
sedación 17 0,15 
paliativa 15 0,13 
dolor 14 0,12 
decisión 11 0,10 
 
El análisis comparativo del uso de palabras por  grupos ha permitido 
identificar los siguientes hallazgos: 
- El grupo constituido por médicos empleó con mayor frecuencia 
términos que se entienden más afines a la toma de decisiones 
clínicas, apareciendo con menor frecuencia en el grupo de 
enfermería: 
o “INFORMACIÓN”: Situada en 5ª posición en el grupo de 
enfermería y en 7ª posición en el grupo de médicos.  
o “LEY”: Palabra que aparece en el grupo de enfermería en la 
última posición y en 5ª posición en el grupo de facultativos. 
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Estos resultados apuntan  que el grupo de médicos consideran 
la normativa vigente el marco de  la asistencia sanitaria.  
- El grupo de los enfermeros empleó con mayor frecuencia términos 
que se desprenden  del cuidado que ejercen sobre los pacientes de 
forma continuada y sobre aquello que más les preocupa: 
o  “DOLOR”: Situada en 6ª posición en el grupo de enfermería y 
17ª posición en el grupo de médicos.  
- Se encontraron diferencias importantes en el uso de las palabras 
“MÉDICO” y “ENFERMERA”.  
o Para el grupo de enfermería la palabra “MÉDICO” aparece en 
3ª posición lo que denota que la coordinación con el facultativo 
es de especial importancia en la labor que desempeñan, frente 
al grupo de médicos en los que el término “ENFERMERÍA” 
aparece en  11ª posición.  
- Por otro lado, se hallaron palabras que de forma frecuente sólo 
aparecieron en uno de los grupos.  
o “TIEMPO”: Término que sólo aparece frecuentemente en el 
grupo de enfermería. Este resultado indica que este recurso 
importa fundamentalmente a las enfermeras para desempeñar 
su trabajo en el proceso de muerte. 
o La palabra “DECISIÓN” es empleada por los médicos como una 
de las más frecuentes, sin embargo no se emplea así en el 
grupo de los enfermeros sin hallarse entre las más repetidas. 
En este sentido, este resultado refuerza el hecho de  que los 
facultativos dirigen la toma de decisiones clínicas. 
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11.2.2. Referencias codificadas por grupos. 
El análisis de las referencias codificadas por grupos que muestra la tabla 6 
nos permite identificar diferencias entre los discursos de ambas categorías 
profesionales: 
- El contenido del grupo enfermero giró principalmente en torno a los 
derechos de los pacientes (87 referencias codificadas en el grupo de 
los diplomados frente a las 54 del grupo de facultativos). El contenido 
del grupo médico lo hizo en torno a los deberes de los profesionales 
sanitarios (54 referencias médicas frente a 26 enfermeras). 
- En el eje temático “deberes de los profesionales sanitarios” los 
facultativos emplearon más referencias codificadas como 
“conocimiento del marco legal”  que las enfermeras (9 vs 3), más 
referencias con respecto a la “formación” (6 vs 1) y más narraciones 
codificadas como “influencias de la cultura y la sociedad” (15 vs 1). 
- En el eje temático “derecho de las personas en el proceso de 
muerte”, las enfermeras utilizaron más referencias codificadas como 
“discontinuidad-variabilidad” (18 vs 13), pero las principales 
diferencias se encontraron en las narraciones codificadas que hacían 
alusión a la influencia de la familia (13 vs 4) y al derecho a recibir 
atención en el domicilio (12 vs a 3).  
- Como se aprecia en la tabla 29, las codificaciones sobre “las garantías 
de las instituciones sanitarias” no mostraron grandes diferencias. 
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Tabla 29: Referencias codificadas por grupo. 
Dimensiones 
Número de referencias de codificación 
ENFERMERÍA 
Número de referencias de 
codificación FACULTATIVOS 
 
DEBERES DE LOS PROFESIONALES SANITARIOS 
 
 
CONOCIMIENTO MARCO LEGAL 3 9 
FORMACIÓN 1 6 
INFLUENCIA DE LA CULTURA Y SOCIEDAD 1 15 
TOMA DE DECICIONES CLÍNICAS 7 2 
ÉTICA Y MORALIDAD 3 2 
REGISTROS EN LA HC 5 9 
RESPECTO A LAS LET 6 9 
TRABAJO EN EQUIPO 0 2 
SUBTOTAL 26 54 
 
DERECHO DE LAS PERSONAS EN EL PROCESO DE 
MUERTE 
  
ACOMPAÑAMIENTO FAMILIAR 1 1 
ATENCIÓN AL DUELO 0 3 
DERECHO A LA INFORMACIÓN ASISTENCIAL 12 15 
ATENCIÓN AL SUFRIMIENTO ESPIRITUAL 0 2 
CONSPIRACIÓN DE SILENCIO 1 1 
DISCONTINUIDAD-VARIABILIDAD 18 13 
INFLUENCIA DE LA FAMILIA 13 4 
DERECHO A REALIZAR TESTAMENTO VITAL 12 11 
DERECHO A RECIBIR CUIDADOS PALIATIVOS, TTO 
DEL DOLOR Y SEDACIÓN 
17 15 
DERECHO A LA ATENCIÓN DOMICILIARIA 12 3 
DERECHO AL RECHAZO DEL TTO 1 0 
SUBTOTAL 87 68 
 
GARANTÍA DE LAS INSTITUCIONES SANITARIAS 
  
MEDIDAS DE CONFORD 11 14 
SUBTOTAL 11 14 
TOTAL 124 136 
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12. DISCUSION FASE B. 
El objetivo de esta investigación es conocer las percepciones, creencias, 
barreras y elementos facilitadores que encuentran los médicos y enfermeras 
en sus intervenciones en los procesos de fin de la vida.  
La literatura describe ampliamente los problemas con los que se encuentran 
los  profesionales sanitarios en la atención a pacientes terminales, asociados 
fundamentalmente a las dificultades para determinar el diagnóstico de 
terminalidad, la comunicación de malas noticias, el papel crucial de las 
familias y los problemas derivados de trabajar con personas cuya muerte se 
prevé inminente o a corto plazo  (García Caro, y otros, 2010; Groot, 
Vernooij-Dasen, Crul, & Grol, 2005; Mialdea, Sanz, & Sanz, 2009; Schimidt 
rio-Valle, García Caro, Montoya Juarez, Prados Peña, Pappous, & Cruz 
Quintana, 2009). Este trabajo trata además de identificar estos elementos 
desde el marco de las disposiciones de la Ley 2/2010 del 8 de Abril, y la 
calidad de muerte en el entorno hospitalario. 
 
 
Los derechos de las personas en el proceso de muerte. 
La Ley  2/2010 del 8 de abril recoge en el titulo II los derechos de las 
personas en proceso de muerte. En sus artículos contempla de forma clara 
dimensiones que fueron discutidas por nuestros profesionales. Nos 
referimos fundamentalmente al derecho a la información asistencial 
recogido en su artículo 6, al derecho a realizar la declaración vital anticipada 
en el artículo 9, al derecho a recibir cuidados paliativos integrales y al 
derecho a elegir el domicilio para recibirlos en el artículo 12, a recibir 
tratamiento para el dolor en el artículo 13, a la sedación paliativa en el 14 y 
el derecho al acompañamiento en el artículo 16.  
Los hallazgos encontrados en relación a estos derechos radican en la 
dificultad para ofrecer una atención integral al paciente terminal. La 
influencia de factores como la edad, el diagnóstico del paciente, la falta de 
criterios homogéneos para la sedación paliativa y las dificultades percibidas 
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por los propios profesionales para que  la muerte tenga lugar en casa 
fueron los problemas manifestados.  
Estos resultados concuerdan con los obtenidos en el análisis de las historias 
de los pacientes fallecidos que permitieron concluir que la edad fue un 
factor determinante en las acciones que se llevaron a cabo. A mayor edad 
hubo de forma significativa una limitación de las medidas agresivas 
adoptadas (p=0,001) y nuestros profesionales sanitarios así lo constataron 
en sus discursos. Coincidimos con las conclusiones de otros estudios que 
refieren que a medida que  el paciente de edad avanzada está más cerca de 
la muerte, las cuestiones sobre el cuidado en estas situaciones son más 
inevitables  (Meran & Späth-Schwalbe, 2009) y que la edad del paciente 
está significativamente relacionada con el soporte elegido  (Cooper, Weber, 
Evans, & Juozapavicius, 2001).  
A pesar de nuestros resultados existen otras investigaciones que consideran 
que hoy en día muchas personas de edad avanzada se someten a cirugía en 
el último año antes de su muerte. Es la conclusión a la que llegaron Kwok y 
sus colaboradores cuando analizaron los patrones de atención quirúrgica al 
final de la vida. Destacaron  que el 31,9% de los pacientes mayores de 65 
años que fallecieron en el año 2008 habían sido sometido a un 
procedimiento quirúrgico hospitalario en el último año antes de su muerte, 
el 18,3% en el último mes y el 8% la última semana de vida. No obstante el 
porcentaje de fallecidos sometidos a un procedimiento quirúrgico en el 
último año de vida disminuyó en un 33% entre los 80 y 90 años. Y es que 
aunque el grado de uso hospitalario y de cuidados intensivos al final de la 
vida son conocidos, los patrones de atención quirúrgica durante este 
periodo son poco analizados (Kwok, y otros, 2011). 
Con respecto al  diagnóstico del paciente los profesionales manifestaron que 
los pacientes que disfrutan de una mejor atención al final de la vida son 
principalmente los afectados por procesos oncológicos. Las evidencias en las 
historias clínicas examinadas indicaron que el asesoramiento en cuidados 
paliativos y medidas que favorecen el confort y el alivio del sufrimiento 
físico, la prescripción de sedación paliativa y el acompañamiento familiar fue 
significativo y a favor del grupo de los pacientes oncológicos. En este 
sentido el  análisis cualitativo también confirma lo que ya comentamos 
279 
 
anteriormente, que la evolución de las enfermedades crónicas no 
oncológicas que llevan a un paciente a una situación terminal hace más 
compleja la aplicabilidad de las medidas que garantizan una muerte digna. 
No obstante,  esta dificultad ha sido identificada desde hace ya bastante 
tiempo. Los expertos la justificaron  por la complejidad de su tratamiento,  
la carga asistencial,  el impacto que provocan y por la alta necesidad de 
recursos  (Gómez, Fontanals, Roigé, García & et al, 1992). Hoy en día la 
atención  a estas patologías crónicas  siguen suponiendo una gran 
dificultad. La bibliografía asegura que en los  hospitales de agudos debe 
mejorarse la identificación y el tratamiento de los pacientes ancianos 
afectados por una enfermedad terminal no oncológica  (Formiga & Vivanco, 
2003). La realidad es que estos pacientes excepcionalmente entran en 
programa de cuidados paliativos. Hay autores como Navarro y López que 
proponen como medidas necesarias conocer el diagnóstico y el pronóstico 
de las patológias crónicas avanzadas más frecuentes, establecer una 
adecuada toma de decisiones teniendo en cuenta los deseos del paciente y 
su familia, documentar y registrar en la historia clínica todos esos 
parámetros y ofrecer al paciente el tratamiento más adecuado con el fin de 
conseguir una muerte digna, y siempre considerando unos estándares 
clínicos, culturales y éticos (Navarro & López, 2008). El hecho de contar con 
herramientas que puedan disminuir la incertidumbre pronóstica y apuntar a 
la posibilidad de acercamiento a la trayectoria final de la vida, es de enorme 
utilidad a la hora de iniciar todo el proceso de planificación avanzada, 
constituyendo uno de los principales campos de investigación en la atención 
a personas de edad avanzada con múltiples enfermedades crónicas  (Norris, 
y otros, 2008). 
En cuanto a la sedación paliativa los profesionales refirieron una falta de 
criterios homogéneos para su prescripción y que la falta de unanimidad 
llega a afectar los deseos del paciente y de la familia. Muy pocos fueron los 
pacientes fallecidos que lo hicieron tras recibir sedación paliativa, sólo el 8% 
(aunque como se expuso en el análisis cuantitativo, no se midieron las 
prescripciones de morfina IV utilizadas exclusivamente como sedante por la 
dificultad de identificar la dosis empleada para tal fin).  
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Al hilo de lo que manifestaron nuestros profesionales, un trabajo realizado 
en el Hospital Clínico de Barcelona describe enormes diferencias en el uso 
de la sedación para el mismo tipo de enfermo dependiendo 
fundamentalmente del servicio en que está ingresado el paciente  (Crespo, 
Cano, Lledó, Codina, & Terés, 2001).  
Existen muy pocos trabajos que valoren la frecuencia de sedación en 
unidades no específicas de cuidados paliativos (Alonso, Vilches, & Diez, 
2008) y resulta muy complejo decidir en qué situaciones lo adecuado es 
optar por la sedación terminal. A nivel general se conoce  que la sedación 
terminal se aplica cuando la enfermedad está ya en una fase muy avanzada 
y la muerte muy próxima. Los expertos en bioética afirman que  la sedación 
terminal, a pesar de sus riesgos, es una maniobra terapéutica necesaria y 
correcta desde el punto de vista ético siempre que se realice dentro de una 
buena praxis médica, en el marco de unos cuidados paliativos de máxima 
calidad, y contanto con el consentimiento implícito ó explícito del paciente ó 
el de su familia cuando éste no sea competente.  Los mismos expertos 
consideran que  su instauración debe estar protocolizada y que debe ser 
aplicada cuando se  consideran agotadas todas las demás medidas 
terapeúticas, pidiendo segundas opiniones y en el seno de un equipo 
multidisciplinar con experiencia en este tipo de pacientes  (Azulay, 2003). 
Está claro que este materia todavía tenemos mucho que trabajar. Sería 
necesario protocolizar el uso de sedación paliativa en nuestro centro y el 
uso de fármacos sedantes. 
Mucho mejor resultó la actuación de los profesionales sanitarios frente al 
dolor. De forma unánime  refirieron estar sensibilizados frente a este 
síntoma,  hecho que pudimos constatar a través de  la revisión de historias 
en la que se  obtuvo que el 80.4% de los enfermos tenían al menos una 
medición al día, y que esta  tendencia va en aumento.  No obstante también 
manifestaron diferencias en la atención al tipo de dolor, declarando que la 
atención al dolor crónico es un aspecto que todavía hay que mejorar. A 
pesar de ello, el 66,6% de los pacientes fallecidos tenían pautada analgesia 
del grupo III. Independientemente de su naturaleza, debemos anticiparnos 
a este síntoma tan frecuente en las últimas 24 horas de vida prescribiendo 
medicación de rescate para que pueda ser administrada de manera 
inmediata y facilite un control adecuado  (Valentín & Murillo, 2005).      
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En nuestros pacientes la oferta  para continuar la atención en el domicilio 
fue escasa (tan solo se ofreció al 7,3% de los pacientes fallecidos) y no fue 
significativa entre años, a pesar de que  en el año 2011 este porcentaje 
aumentó ligeramente. En sus discursos, los profesionales afirmaron que 
tanto ellos como los familiares prefieren que la muerte suceda en el hospital 
antes que el domicilio por el hecho de ofrecer mejores garantías. Nuestros 
resultados se aproximan a las conclusiones  de Marcos Sánchez y sus 
colaboradores en 2004,  que aseguran que para el colectivo médico el morir 
en casa tiene una importancia secundaria  (Marcos Sánchez, Albo Castaño, 
Árbol Linde, Franco Moreno, Viana Alonso, & Barbudo Ousset, 2004).  En la 
realidad sanitaria y social actual lo más lógico y demandado, incluso por los 
propios familiares y el sujeto, es acudir a un centro hospitalario cuando se 
sospecha la cercanía de la muerte. No obstante, si sólo sobre preferencias 
se trata, la literatura confirma que la mayoría de los pacientes apostarían 
por  el domicilio para sobrellevar la fase final de la enfermedad siempre que 
se asegure una atención integral con recursos suficientes (Goh, 1998; 
Tsevat, y otros, 1995). En esta línea, Herrera Molina y sus colaboradores 
llevaron a cabo una revisión sistemática en 2006 y una revisión de la 
cartera de servicios a partir de la cual concluyeron  que la atención primaria 
es responsable de los cuidados paliativos en el domicilio y deben 
garantizarlo cuando la complejidad no es elevada. No obstante afirmaron 
que para ello los profesionales deben estar formados y que debe existir una 
adecuada coordinación para derivar a los pacientes en función de la 
complejidad que presenten (Herrera, Rocafort, Cuervo, & Redondo, 2006). 
Por otro lado, la revisión sistemática publicada en Cochrane sobre la 
atención al final de la vida en el domicilio apoya el uso de los programas de 
atención domiciliaria para aumentar el número de pacientes que morirán en 
sus hogares, aunque refiere que se debe monitorizar la cantidad de 
pacientes que ingresan en el hospital mientras reciben atención al final de la 
vida y evaluar la repercusión de la atención domiciliaria sobre los 
cuidadores  (Shepperd, Wee, & Straus, 2011).  
En cuanto al derecho a la información, existió un consenso entre todos los 
profesionales al considerar mayor necesidad de información durante el 
proceso de la enfermedad terminal.  De nuevo, manifestaron  que  la edad y 
el diagnóstico del paciente fueron factores que influían. Declararon que 
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cuando se trata de pacientes ancianos, esta información se le facilitaba 
principalmente a la familia. Pero el resultado de nuestro  análisis 
cuantitativo indica que la edad no es un factor determinante para informar 
al propio enfermo. El número de pacientes informados fue muy reducido 
(n=23, lo que supone el 5,8%) y no se hallaron  diferencias significativas 
por edad cuando se trató de informar al paciente (p=0,199).  Al paciente no 
se le informa. Se informa a su familia y aunque los profesionales 
consideraron que el proceso de información es insuficiente, no somos 
conscientes del escaso protagonismo que cobra el enfermo. En cambio, y 
apoyando sus argumentos, sí que se encontraron diferencias significativas 
cuando esta información era proporcionada a los familiares (p=0,028). A 
mayor edad se ofreció una  mayor información a los cuidadores; 74,13 (DE 
14,21) vs 70,31 (DE 14,46). 
Con respecto al diagnóstico, los profesionales refirieron que el proceso de 
información es más consciente e intencionado ante las enfermedades 
oncohematológicas. El análisis cuantitativo muestra que  cuando se trató de 
informar sobre el pronóstico al propio paciente, el grupo de los oncológicos 
fue el que recibió mayor información con un nivel de significación de 
p=0,001. En cambio, en lo referente a informar a la familia, fueron los 
familiares de los pacientes respiratorios y neurológicos los más informados 
de forma significativa (p=0,027).  
La falta de formación,  de tiempo, la ausencia de costumbre y el rol pasivo 
del paciente frente al protagonismo de la familia que en ocasiones los hacen 
cómplices de una conspiración de silencio, fueron las razones expuestas por  
los sanitarios y que influyen en el proceso de información. No obstante, 
manifestaron la necesidad de un cambio en la práctica sanitaria. Una buena 
práctica  engloba una información objetiva de todo lo que el paciente quiere 
saber, entendiendo  que sea secuencial, dinámica y de doble dirección y en 
el contexto de la realidad del paciente y su familia (Barbero, Prados, & 
González, 2011). El profesional indica y el paciente elige.  Así queda 
establecido en la Ley 41/2002 y en la legislación que regula el proceso de 
muerte digna. 
Con respecto al derecho al acompañamiento y a la atención familiar a los 
que hace alusión la Ley 2/2010, los profesionales coincidieron en la 
disposición de garantizar el acompañamiento familiar. El análisis 
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cuantitativo muestra que en el 17,3% de las historias revisadas (n=69) se 
reflejaron acciones para garantizar el acompañamiento familiar y  en el 
80,9% (n=322) figuraba que el paciente estaba acompañado por sus seres 
queridos. El hecho de que quedara constatado en la historias clínicas ya 
indica que  los profesionales están sensibilizados.  
No ocurre lo mismo con la atención al sufrimiento espiritual y la atención al 
duelo, refiriendo los profesionales que no es una práctica habitual en la 
asistencia sanitaria.  Declararon una falta de formación para abordar el 
proceso desde esta perspectiva. Esta misma conclusión fue a la que llegaron 
otros autores que investigaron los factores que contribuyen a la prestación 
de la asistencia espiritual infrecuente por las enfermeras y los médicos que 
atienden a pacientes al final de la vida  (Balboni, y otros, 2013). Y es que 
los médicos, enfermeros y otros profesionales de la salud consideran la 
atención espiritual al final de la vida el resultado de una  serie de procesos 
interpersonales que han ido fluyendo en un contexto de reconocimiento 
mutuo de valores y experiencias humanas en lugar de un rol establecido por 
la propia disciplina (Daaleman, Usher, Williams, Rawlings, & Hanson, 2008). 
La tendencia actual es que desde las  Unidades de Cuidados Paliativos se 
empiezen a organizar otro tipo intervenciones diferentes a las visitas a 
domicilio, llamadas telefónicas ó cartas de condolencias, como la práctica 
que ha sido llevada a cabo en la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital 
Duran i Reynals del Instituto Catalán de Oncología. Se trata de grupos 
socioterapeúticos coordinados por una enfermera y una trabajadora social y 
guiados por un psiquiatra, que se llevan a cabo mensualmente hasta los 
nueve meses de asistencia máxima. Ofrecen un espacio de ayuda a aquellos 
familiares en situación de duelo, la posibilidad de compartir diferentes 
experiencias y descubrir las capacidades para comunicar e incrementar la 
autoestima. Son experiencias valoradas como muy enriquecedoras tanto 
por coordinadores como asistentes a los grupos  (Novellas & Bleda, 2005). 
No obstante estas prácticas no están instauradas en los hospitales de 
agudos.  
Por otro lado, nos resulta llamativo como nuestros profesionales en sus 
discursos no nombraron la importancia de la figura del psicólogo para la 
atención de pacientes y familias en la fase final de la vida. La literatura 
afirma que los psicólogos son parte esencial de esta intervención  (Werth Jr, 
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Gordon, & Johnson Jr, 2002) y la forma en que ellos afrontan y atienden los 
procesos de fin de vida es diferente a la de otros profesionales sanitarios  
(Fernández, García, Pérez, & Cruz, 2013). En definitiva, su intervención se 
produce en ámbitos muy concretos como en las unidades de cuidados 
paliativos, urgencias ó unidades de hospitalización de salud mental,  y las 
situaciones en las que se demanda un psicólogo en el fin de vida son 
aquellas donde la condición del paciente es ya muy compleja y desesperada 
(Romero, Álvarez, Bayés, & Schröder, 2001).  
Con respecto al derecho del paciente a manifestar anticipadamente su 
voluntad, podemos concluir que el bajo porcentaje de pacientes que había  
ejercido su derecho de decidir a través de las voluntades anticipadas (sólo 
el 3,3% de los pacientes fallecidos) justifica el argumento de los 
profesionales entrevistados; es un derecho muy poco conocido y no es un 
argumento que suelen incorporar durante la asistencia sanitaria. A pesar de 
estas declaraciones, la Ley 2/2010, de Derechos y Garantías de la Dignidad 
de la Persona en el Proceso de la Muerte señala en su artículo 19 que los 
profesionales sanitarios tienen obligación de respetar los valores e 
instrucciones contenidos en la declaración de voluntad vital anticipada, en 
los términos previstos en la presente Ley, en la Ley 41/2002, de 14 de 
noviembre y en la Ley 5/2003, de 9 de octubre en sus respectivas normas 
de desarrollo.  No obstante, los enfermeros que participaron en esta 
investigación declararon dificultad para acceder al contenido de una 
declaración vital anticipada registrada, cuando todos los profesionales 
sanitarios deben respectar los valores e instrucciones contenidos en el 
documento. Para ellos, supone una incongruencia si deben tomar parte 
activa en el asesoramiento y la  promoción de las voluntades anticipadas. Y 
es que en Andalucía la consulta telemática sólo la puede realizar el médico 
responsable del paciente mientras que la consulta telefónica la puede hacer 
el profesional sanitario, entendiendo que el  enfermero puede hacerlo por 
indicación del médico. Aún así,  existen autores que afirman que la mejor 
manera de hacer efectivos los derechos de los pacientes no es centrándose 
en estos documentos sino logrando el desarrollo de procesos integrales que 
promuevan la participación de los pacientes y la toma de decisiones  
(Parelló, Milana, & Miró, 2011).  
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Aunque los profesionales también expusieron que  ocasionalmente podían 
sufrir cierto rechazo al respeto de una voluntad , identificaron este derecho 
como una medida de seguridad para el cumplimiento de la opción del 
paciente. En este  sentido coincidimos con los autores que  afirman que 
existe una clara mayoría de profesionales con una opinión favorable hacia la 
utilización del testamento vital en las historias clínicas como herramienta de 
trabajo porque ello supone acuerdos implícitos, contenido de 
conversaciones, una comunicación efectiva y un  seguimiento periódico,  
más allá de un documento que tiene su efectividad cuando así lo decide el 
ciudadano bien informado  (Flordelis Marco, 2008). 
 
 
 
 
 
Deberes de los profesionales sanitarios. 
La Ley 2/2010 del 8 de abril recoge en el título III los deberes de los 
profesionales sanitarios que atienden a pacientes ante el proceso de 
muerte. El discurso de nuestros profesionales giró en torno a los deberes 
respecto a la toma de decisiones clínicas incluidos en el artículo 18 y en 
torno al deber de limitar el esfuerzo terapéutico en el artículo 21.    
Con respecto al deber del profesional de llevar a cabo una atención de 
calidad  cuando la muerte es inmediata e inevitable, los sanitarios 
entrevistados declararon un desconocimiento del marco legal y una falta de 
formación específica para garantizar su cumplimiento. Existen autores que 
exponen que el proceso de atención a pacientes con enfermedad terminal 
se ha estructurado en torno a la atención primaria y a las unidades de 
cuidados paliativos quedando en segundo plano otros especialistas y otros 
niveles de atención (Bernabeau-Wittel, García Morillo, González Becerra, 
Ollero, Fernandez, & Cuello Contreras, 2006). En un estudio multicéntrico 
llevado a cabo en 2005 y realizado a internistas andaluces, sólo el 2,1% 
había recibido en los tres años previos formación específica en cuidados 
paliativos, y tan sólo el 3,3% se mostró interesado en recibirla  (Bernabeau-
Wittel, y otros, 2005).  
En cuanto a enfermería se refiere, en el año 2010 se llevó a cabo un estudio 
en la Universidad de Granada para determinar el conocimiento sobre la "Ley 
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de Derechos y Garantías de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la 
Muerte" y la percepción sobre la formación en la atención a enfermos 
terminales del alumnado de Ciencias de la Salud. Fueron entrevistados 572 
estudiantes y  sólo la mitad de los participantes tenían conocimiento de esta 
ley. El 86.7% del alumnado tampoco sabía que la limitación del esfuerzo 
terapéutico es una práctica legal en toda España. No obstante, los autores 
concluyeron que aunque los participantes no se sentían preparados 
académicamente para tratar con este tipo de pacientes, sí que se 
consideraban capaces para hacerlo desde la práctica. (Morales, Schmidt, & 
García, 2012). Puede ser que esta percepción del profesional hace que la 
formación en estos cuidados sea menos demandada.  
La realidad es que la  formación reglada en el proceso de morir es 
practicamente inexistente  (Kessel, 2000). Como comentamos 
anteriormente, la formación de pregrado en cuidados paliativos y todo el 
marco legal que dirige su práctica debería estar incluida en los programas 
de las facultades de medicina y enfermería españolas y debería continuarse 
en el postgrado de aquellos profesionales que ejercen asistencia a pacientes 
en la fase final de la vida.  
Por otro lado y continuando con los  deberes de los profesionales sanitarios, 
la investigación cualitativa arrojó que la toma de decisiones clínicas está 
ampliamente influenciada por la cultura y la forma en que la sociedad 
concibe la muerte. La nacionalidad del enfermo y los conflictos morales del 
personal sanitario resposable del proceso terminan influyendo en las 
acciones que se llevan a cabo. En este sentido, la opinión de nuestros 
profesionales coincide con la de Taboada que en el año 2000 indicó  tras sus 
estudios que las convicciones morales y religiosas determinan lo que se 
considera el comportamiento adecuado frente a la muerte, tanto para el que 
se esta muriendo como para los que lo atienden. La atención a la salud es 
hoy en día una tarea cooperativa que agrupa a personas de distintos 
orígenes culturales y religiosos, y cuando alguien muere  en el hospital lo 
hace rodeado de personas que tienen visiones distintas a la suya de lo que 
significa morir bien (Taboada, 2000).    
Con respecto a la limitación del esfuerzo terapeútico los profesionales 
revelaron una serie de problemas. La falta de comprensión en el término de 
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“LET”, la ausencia del registro de las acciones que se pretenden limitar, la 
confusión con la no reanimación cardiopulmonar y la falta de cumplimiento 
del procedimiento  contemplado en la ley fueron  las contrariedades que 
expusieron. La Ley 2/2010 establece en su artículo 21 que en la historia 
clínica debe constar la justificación de la limitación y que dicha limitación se 
llevará a cabo oído el criterio profesional del enfermero o enfermera 
responsable de los cuidados y requerirá la opinión coincidente con la del 
médico responsable de, al menos, otro médico de los que participen en su 
atención sanitaria. La identidad de dichos profesionales y su opinión deben 
estar registrados  en la historia clínica.  
Tras el estudio de las historias de nuestros pacientes fallecidos observamos 
que se prescribieron más ordenes de RCP que de LET (55% de órdenes de 
no RCP frente al 50,8% de órdenes de LET). No obstante,  la revisión por 
años nos indicó que la tendencia a disminuir la prescripción de no RCP fue 
casi significativa (p=0,069), y que el número de prescripciones de 
limitaciones comienzan a aumentar aunque sin ser aún determinante  
(p=0,270). 
La Ley 2/2010 del 8 de abril de Derechos y Garantías de la Dignidad de la 
Persona en el Proceso de la Muerte indica el deber de dejar constancia en la 
historia clínica en lo que se refiere a información sobre  su proceso y a la 
toma de decisiones. En sólo el 5,3% de las historias de los pacientes 
fallecidos (n=23) constaba  que se había informado del pronóstico al 
paciente, y  el 78,1% de las historias reflejaba que se había informado a la 
familia (n=311). En realación al paciente, tampoco fue frecuente atestiguar 
que habían participado en las decisiones que se habían llevado a cabo. De 
nuevo sólo en el  5,8% (n=23), y en el 29,9% de las historias (n=119) 
cuando se trató de la participación de la familia. Al margen de estos 
registros valorados  los profesionales declararon una ausencia de contenidos 
claves e imprescindibles  para  la atención al final de la vida. Se referían no 
sólo al grado de información y al pronóstico, sino también al plan 
terapeútico,  al registro de los cuidados que hay que llevar a cabo que 
opinaron dejarlos en un segundo lugar, a aspectos relacionados con los 
valores y creencias del enfermo y  las preferencias sobre la muerte. En 
esencia, para promover el reajuste del paciente y su familia a la realidad, 
no sólo es necesario un buen control de los síntomas, sino también una 
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buena comunicación, apoyo psicosocial y trabajo en equipo, y esto implica 
dejar constancia en los registros del paciente. Los profesionales debemos 
concienciarnos en la importancia de documentar todo lo referente al 
paciente para asegurar una atención continuada. En este sentido tenemos 
aún mucho camino por delante.   
 
Por último, en cuanto al deber y la necesidad de trabajar en equipo para 
procurar una asistencia de calidad y una muerte digna, el análisis cualitativo 
arrojó una ausencia de criterios homogéneos para la atención de pacientes 
en la fase final de la vida y una falta de acuerdo en el plan terapéutico. 
Existen autores que ya afirmaban en los años 70 que  el uso de la sonda 
nasogástrica, las infusiones intravenosas, los antibióticos y otras 
intervenciones como la quimioterapia, la cirugía y la alimentación asistida o 
respiración artificial son medidas de soporte para pacientes potencialmente 
recuperables. El uso de estas medidas en quienes no tienen expectativas de 
recuperación o están cercanos a su muerte es generalmente inapropiado 
(Cassem, 1976). La indicación médica debe ajustarse a los criterios de una 
buena práctica clínica  (Barbero, Prados, & González, 2011) y en este 
sentido el uso de estas técnicas y terapias en pacientes en los que se prevé 
un pronóstico de vida a corto plazo crea confusión en profesionales y 
afectados.   
Al margen de la actuación terapéutica y en cuanto al trabajo en equipo se 
refiere, los profesionales manifestaron discontinuidad en la atención a los 
pacientes y falta de coordinación médico-enfermera. La primera parte de 
esta investigación nos ofreció datos sobre la labor que realizó el equipo 
sanitario. Se pudo observar que en el primer año evaluado, el 2009, la 
constancia del  personal que asesoró en cuidados paliativos fue escaso pero 
fundamentalmente médico (el 4,6% de los médicos), y que los 
profesionales de enfermería se mantuvieron al margen (sólo el 0.9% de los 
enfermeros). De forma conjunta, es decir, la constancia de llevar a cabo 
asesoramiento por ambos colectivos, sólo se halló en una historia clínica, lo 
que supone el 0,5%. En cuando a las medidas que favorecen el confort en 
el mismo año  la información registrada ofrecida por facultativos supuso el 
11,1% y  en el  personal de enfermería el 4,6%. No se encontraron 
evidencias conjuntas. En el segundo año evaluado, el 2011,  pocas 
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diferencias se encontraron. Sobre la evidencia acerca de la información en 
cuidados paliativos los facultativos incrementaron en algún punto la 
información facilita aunque sin ser significativa, (en el 10,4% de las 
historias revisadas), y los enfermeros se mantuvieron sin cambios  (en el 
0,5% de las historias). No se encontró reflejada ninguna información 
facilitada por ambos colectivos en una misma historia. En cuando a las 
medidas de confort sí que se encontraron cambios. La información ofrecida 
por facultativos constó en el  6,6% de las historias, la prestada por 
enfermería subió al 8,2%, y de forma conjunta por ambos colectivos se 
halló en el 7,1% de las historias,  lo que supuso una diferencia significativa 
de p=0,001 entre años. Esta mejora aunque lenta y pequeña  resulta 
esperanzadora.  
Por otro lado, el análisis sintáctico del texto arrojó resultados que apuntan a 
que el discurso de médicos y enfermas fue diferente. A los facultativos les 
inquietaba el desconocimiento del marco legal y la falta de formación, 
motivo que influye a la hora de tomar decisiones y que se mostró 
secundario en  las preocupaciones enfermeras. Se conoce que la práctica 
médica ha sufrido importantes cambios debido al desarrollo científico,  con 
una  aplicación cada vez mayor de la tecnología para el diagnóstico y el 
tratamiento exitoso de múltiples patologías, dando lugar a una mayor 
exigencia por parte de la sociedad, con una creciente esperanza de vida y 
mayores expectativas de curación (Prieto, Valdepeña, Mora, & Jímenez, 
2013).  El conocimiento de la “ley de autonomía del paciente”, “la ley de 
muerte digna” y las voluntades anticipadas  suponen el marco que garantiza 
una medicina de calidad fundamentada en principios éticos y alejados de 
una medicina defensiva.  El conocimiento de las leyes vigentes es necesario 
y obligatorio.  
En sus argumentos, el equipo enfermero expresó por encima del equipo 
médico falta de tiempo y ansias por la discontinuidad y la variabilidad en la 
atención a los pacientes terminales. Más y sus colaboradores ya 
concluyeron en el año 1999 que un estresor específico del trabajo de 
enfermería lo constituye la no disponibilidad del médico en los casos de 
urgencias, y con respecto a la comunicación sobre estado clínico y la 
terapéutica del enfermo entre el médico y la enfermera, señalaron que la 
información generalmente era proporcionada ante la demanda del personal 
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de enfermería. Concluyeron una falta de coordinación en la realización de 
las tareas propias de cada componente del equipo sanitario, y que las 
enfermeras se quejaban especialmente de no poder planificar 
adecuadamente su trabajo al depender de la organización particular del 
trabajo de cada médico. (Más, Escriba, & Cárdenas, 1999). Los argumentos 
de nuestros profesionales también estuvieron fundamentados en esta línea. 
No obstante, existen investigaciones más recientes que continúan  poniendo  
de manifiesto las discrepancias entre médicos y enfermeras sobre las 
decisiones para renunciar a tratamientos que mantienen la vida, como la 
llevada a cabo por Ferrand y sus colaboradores en 2003. A partir de este 
estudio manifestaron que los procesos de la toma de decisiones fueron 
percibidos como satisfactorios en el 73% de los médicos frente al 33% de 
las enfermeras, y que a pesar de que el 90% de los cuidadores creen que 
este proceso se debe hacer de forma conjunta sólo el 50% de los médicos 
afirmaron involucrar al personal de enfermería y tan sólo el 27% de las 
enfermeras expusieron que pudieron participar activamente en este 
proceso. Este trabajo reveló que a menudo los miembros del personal de 
enfermería se sienten insatisfechos con las decisiones que se llevan a cabo 
sobre los tratamientos de soporte vital y que existen diferencias notables 
entre las percepciones de los médicos y enfermeros  (Ferrand, Lemaire, 
Regneir, & et al, 2003).  
Deberes de las Instituciones Sanitarias. 
La Ley 2/2010, de 8 de abril, de Derechos y Garantías de la Dignidad 
de la Persona en el Proceso de la Muerte, recoge en el Título IV las 
garantías que deben proporcionar las instituciones sanitarias. El artículo 22 
señala que deben garantizar los derechos de los pacientes, facilitar el 
acompañamiento familiar en el artículo 23 y en el artículo 26 recoge el 
derecho que tienen los pacientes de disponer de habitación individual.  
En esta dimensión, el discurso de nuestros profesionales fluyó  en torno a 
las dificultades organizativas para procurar una atención integral del 
proceso refiriéndose sobre todo al cambio de nivel asistencial. A pesar de 
disponer de conciertos con la AECC y CUDECA e instrumentos que 
garantizan la continuidad de cuidados con atención primaria, como el caso 
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del informe de cuidados de enfermería, la planificación del alta y la 
derivación de estos pacientes a otro nivel se vuelve compleja por la alta 
necesidad de cuidados, la escasez de recursos disponibles, la disponibilidad 
de la familia y el estado del paciente con síntomas múltiples y cambiantes. 
La presencia de todos los diferentes recursos sociosanitarios en cada sector 
permite la adaptación a las necesidades cambiantes de los usuarios y definir 
para cada uno de ellos los recursos idóneos y los alternativos. No obstante  
la realidad es que  los enfermos terminales, geriátricos y crónicos con 
dependencia requieren una flexibilidad del sistema inexistente,  como ya se 
describió hace años (Gómez, Fontanals, Roigé, & García, 1992).  
En cuanto al hecho de morir acompañados por los familiares, nuestros 
profesionales lo tuvieron claro; en sus  comentarios manifestaron 
proactividad a la hora de facilitar el acompañamiento familiar. Es una 
práctica habitual entre médicos y enfermeras indicar en las historias clínicas 
que el paciente permaneció acompañado por su familia, registro que denota 
gran sensibilidad al hecho de morir rodeado de los seres queridos.  Este 
dato se encontró reflejado en el 80,9% de las historias revisadas, y en el 
17,3% de los registros de todos los fallecidos  se encontraron evidencias 
sobre acciones emprendidas por los profesionales para asegurar que la 
muerte se  produjera en presencia de los familiares cuando el paciente 
estaba sólo.  
Hubo un consenso entre los profesionales entrevistados al declarar que 
existe una buena predisposición para garantizar intimidad en el proceso de 
muerte cuando las posibilidades lo permiten. A pesar de disponer de pocas 
habitaciones individuales, que fundamentalmente están destinadas a la 
atención de pacientes que requieren aislamiento, los profesionales están 
concienciados y procuran que este proceso final discurra sin ningún otro 
paciente  en la cama contigua.  De hecho, nuestro análisis cuantitativo 
mostró que el 53,3% de los fallecidos (n=212)  lo hicieron en una 
habitación individual ó en una doble sin otro paciente, aunque sabemos que 
esto depende más que de la opción facilitada por el profesional, de la 
disponibilidad de camas en ese momento.   
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12.1. LIMITACIONES. 
 
Utilizar la técnica de grupo focal para la recogida de datos  permitió la 
interacción de los participantes para estimular el discurso, pero puede que 
alguno de los profesionales se sintiera coartado por la presión social  a la 
hora de expresar su opinión. Mediante la información previa a la entrevista 
y el aporte de información escrita acerca del propósito y naturaleza del 
estudio y qué se esperaba de su participación se intentó anular al máximo 
este efecto. No obstante para no influir en los discursos se optó por un 
moderador externo a la organización, y para pretender la homogeneidad 
intragrupos se llevaron a cabo dos grupos organizados en base al colectivo 
profesional. De este modo también se aseguró heterogeneidad intergrupos 
y la recogida de todos los discursos sociales necesarios para interpretar la 
realidad objeto de nuestro estudio. 
Para asegurar la credibilidad de nuestros resultados se llevó a cabo 
una triangulación en el proceso de codificación de los datos por dos 
personas. Primero individualmente y luego conjuntamente.  
Podría haberse observado una gran dicotomía entre el discurso de los 
profesionales y la acción evaluada en la investigación cuantitativa, pero  la 
concordancia y correlación de los resultados de ambos análisis denota la 
validez de nuestros hallazgos. 
Respecto a la reflexibilidad de la investigadora en cuanto a  los 
sujetos  y contextos de estudio, es posible que la pertenencia a la 
organización haya influido en la  interpretación de determinadas prácticas 
profesionales. Pero, por otro lado, esta misma pertenencia a la organización 
ha sido fundamental para identificar claves tácitas y encontrar sentido a lo 
ocurrido. 
Por último, la transferibilidad de estos resultados tiene algunas 
limitaciones en la medida en que el estudio tiene lugar en un contexto 
determinado como es el Hospital Costa del Sol, cuyas pautas 
organizacionales y culturales pueden ser distintas  a las de otros hospitales. 
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Además, las medidas desplegadas para promover entre los profesionales 
una muerte digna pueden variar en intensidad y extensión en la geografía 
hospitalaria y serían necesarios estudios multicéntricos para poder analizar 
el discurso de profesionales de organizaciones diversas. 
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13.  LÍNEAS DE INVESTIGACIÓN. 
 
Este estudio plantea varias cuestiones que a fin de comprender y 
mejorar la atención a los paciente moribundos, son dignas de futuras 
investigaciones: ¿son divulgadas suficientemente las leyes?, ¿están dotados 
los centros sanitarios para dar respuesta a las disposiciones que contemplan 
la Ley de Muerte Digna?, ¿favorecen las políticas sanitarias la atención 
paliativa?, ¿qué queda más por hacer para garantizar una atención digna 
además de legislar el proceso de la muerte?. Y los profesionales ¿estamos 
suficientemente preparados para responder a las expectativas de los 
ciudadanos?, ¿ofrecemos una respuesta adecuada a sus demandas? . ¿Cuál 
es la visión del propio paciente y su familia?. 
En nuestra opinión no se estudian suficientemente cómo mueren los 
pacientes en el entorno hospitalario y se necesitarán estudios en años 
posteriores para evaluar el grado de adherencia y el impacto de la ley en la 
asistencia sanitaria.  
Poder comparar nuestros resultados con los de otros hospitales 
comarcales de la provincia y de Andalucía, incluso compararnos con otros 
hospitales de la Comunidades de Navarra y Aragón donde también se ha  
legislado sobre la muerte digna,  enriquecerá nuestras conclusiones.  
Futuros estudios en los que se incorpore la visión del propio paciente 
terminal y la de su familia serán necesarios para cuantificar el cambio en la 
práctica asistencial a favor de las disposiciones de una muerte digna  e 
identificar una  asistencia que  dé respuesta a las cuestiones planteadas.  
 
A raíz de nuestros resultados, consideramos fundamentales estudios de 
intervención encaminados a promover el cambio cultural del enfoque de la 
atención paliativa en los profesionales, con orientaciones innovadores más 
allá de la mera formación tradicional y reforzando el liderazgo de los 
profesionales en el impulso de este tipo de cambios.  
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Además sería interesante indagar el impacto de la formación de 
pregrado en el impulso de estos cambios organizacionales y culturales. 
 
Por otro lado, una de las  publicaciones derivadas de este trabajo,  
(anexo 8) ha dado como resultado la propuesta de colaboración del 
Presidente de la Asociación Derechos a Morir Dignamente de Madrid  para  
la puesta en marcha de un observatorio de Muerte Digna a partir del 
análisis directo de las enfermeras en los procesos de muerte en el Sistema 
Sanitario.  
Éstas son líneas de trabajo que se nos abren y nos plantearemos en un 
futuro cercano. 
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14. CONCLUSIONES. 
 
1. Aún no ha se producido en nuestro medio el cambio social, personal 
y profesional que demanda la legislación sobre la muerte digna. Se 
necesitan estrategias complementarias e innovadoras que vayan 
más allá de la mera difusión de la legislación entre los 
profesionales. 
 
2. Se precisa de una mayor formación en la dimensión ética, espiritual 
y  antropológica del cuidado de la persona y sus seres queridos 
para mejorar la atención integral y lograr un cambio en la 
asistencia al final de la vida. 
 
 
3. La edad, el sexo,  la accesibilidad a la información sobre el 
pronóstico y  el tipo de enfermedad que padece cada paciente se 
asocian a la calidad y forma de morir experimentada en el hospital.  
 
4. Las personas con enfermedades crónicas no oncológicas son las que 
reciben menos intervenciones que garantizan una muerte digna.  
 
5. Existen pocas evidencias en la historia clínica de la información 
ofrecida al paciente sobre su pronóstico. Sólo constaron en el 5,8% 
de los pacientes fallecidos. 
 
6. La información del proceso se ofrece fundamentalmente a la 
familia. Se informó al 78,1% de los familiares.  
 
7. La oferta para continuar los cuidados previos a la muerte en el 
domicilio es escasa. Sólo se ofertó al 7,3% de los pacientes que 
fallecieron en el hospital. 
 
8. El derecho a manifestar Voluntades Anticipadas está poco extendido 
entre los ciudadanos y los profesionales sanitarios. Únicamente  el 
3,3% de los pacientes fallecidos hizo uso de este derecho. 
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9. La sedación paliativa necesita estar protocolizada.   
 
10.La prescripción en la historia clínica de la limitación  del esfuerzo 
terapéutico no se realiza  correctamente. 
 
11.En los hospitales de agudos la atención espiritual y la atención para 
prevenir un  duelo complicado ó patológico es escasa. 
 
12.Los profesionales intervienen  para que la muerte se produzca en 
una habitación individual cuando es posible, a pesar de que los 
hospitales de agudos no disponen de camas suficientes para 
garantizar la estancia en una habitación individual durante el 
proceso de muerte. El 53,3% de las muertes ocurrió en una 
habitación individual. 
 
13.En nuestro entorno la presencia de la familia durante el proceso de 
muerte es habitual. El 80,9% de los fallecidos murieron 
acompañados de sus familias.  
 
14.Como mueren los pacientes en los hospitales  es un indicador de 
calidad asistencial  y su estudio puede mejorar las intervenciones 
de los pacientes moribundos. 
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17. ANEXOS . 
 
Anexo 1. Parrilla de explotación de historias.  
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Anexo 2. Identificación de variables en la historia clínica. 
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Anexo 3. Carta de invitación al Grupo Focal. 
 
                     ` 
 
Estimado profesional: 
 
La Agencia Sanitaria Costa del Sol en colaboración con la Facultad de 
Ciencias de la Salud de Málaga, está desarrollando nuevas líneas de 
investigación que analizan la calidad del proceso de la muerte en el entorno 
hospitalario. Una de ellas trata de explorar  la percepción, creencias, barreras y 
elementos facilitadores que encuentran los profesionales sanitarios sobre la 
aplicabilidad  de las disposiciones de la Ley 2/2010 del 8 de Abril, de Derechos 
y Garantías de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte. 
Para ello, se están utilizando distintas aproximaciones metodológicas, 
entre las que se incluye la obtención de la visión en primera persona de los 
profesionales mediante métodos cualitativos. Con este fin, se le invita a 
participar en un Grupo de Discusión que se desarrollará el día 27 de Marzo a 
las XX horas en el Aula XX. 
Su experiencia con enfermos terminales puede proporcionar  información 
relevante  que ayudará a la toma de futuras decisiones, por ello creemos que 
su participación en el Grupo Focal aporta un valor esencial. 
Si por alguna razón no pudiera participar, por favor póngase en contacto con 
nosotros en el teléfono XXXXXX para así poder realizar las gestiones para 
sustituirlo.  
Esperamos tener la oportunidad de saludarle personalmente el próximo 27 de 
Marzo. 
Cordialmente, 
        
Juana Mª Sepúlveda Sánchez.    Dr. José Miguel Morales. 
Responsable de Unidad de Enfermería.   Profesor.  
Hospital Costa del Sol.                Facultad de Ciencias de la Salud. 
Agencia Pública Sanitaria Costa del Sol.             Universidad de Málaga. 
AGENCIA SANITARIA COSTA DEL SOL 
FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD DE MÁLAGA 
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Anexo 4. Solicitud del Consentimiento Informado. 
 
SOLICITUD DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO 
 
Título del estudio: 
Percepción de los profesionales sanitarios sobre la aplicabilidad  de las 
disposiciones de la Ley 2/2010 del 8 de Abril, de Derechos y Garantías de la 
Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte 
 Yo,……………………………………………………………………………………… 
 
He leído la carta de presentación que se me ha entregado, 
He podido hacer preguntas sobre el estudio, 
He recibido suficiente información sobre el estudio, los medios y métodos que se 
emplearán, 
Igualmente he obtenido información sobre el compromiso de los investigadores sobre 
el mantenimiento del anonimato, la confidencialidad y la custodia de los soportes 
donde queden reflejadas las opiniones recogidas.  
He hablado con Juana Sepúlveda, investigadora principal del proyecto 
Comprendo que mi participación es voluntaria, 
Comprendo que puedo retirarme del estudio: 
1. Cuando quiera  
2. Sin tener que dar explicaciones. 
Y, por tanto, presto libremente  mi conformidad para participar en el estudio. 
 
En Málaga, a ….. de …………………… de 20 
 
 Firma: 
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Anexo 5. Cuestionario de preguntas de discusión abierta.  
 
1. Durante el desempeño de la práctica profesional en nuestro hospital 
¿hacia donde cree que van encaminados los cuidados que se llevan a 
cabo en  pacientes que se encuentran en  una fase avanzada y 
progresiva de su enfermedad? ¿Qué evidencia de estos cuidados 
encuentra en las historias clínicas de estos pacientes? 
2. ¿Con qué dificultades se encuentra a la hora de ofrecer cuidados 
paliativos a un paciente en fase avanzada de su enfermedad? 
3. ¿Qué elementos considera clave para proporcionar unos cuidados 
integrales y de calidad a estos pacientes?  
4. Los pacientes oncológicos son receptores de cuidados palitivos, pero 
¿cree que hay diferencias cuando se trata de aplicar este tipo de 
cuidados a los pacientes no oncológicos?  
5. ¿Qué circustancias son necesarias desde su punto de vista para que el 
paciente reciba información sobre un mal pronóstico a corto plazo? 
¿cómo y a quién se les proporciona esta información?  
 
6. ¿Qué factores considera que deben darse para que el paciente 
participe de forma activa en la decisión del tratamiento que se va a 
llevar a cabo? 
 
7. Desde la práctica sanitaria en nuestro centro hospitalario ¿que 
factores consideran prioritarios para favorecer que los pacientes 
terminales fallezcan en su domicilio? ¿Cuáles son las principales 
dificultades encontradas? 
 
8. ¿Que factores considera cuando  limitar el esfuerzo terapeútico en un 
paciente terminal?  
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9. ¿Qué diferencia encuentran en las acciones que se desprenden cuando 
se prescribe una órden de no reanimar y cuando se prescribe una 
limitación del esfuerzo terapeútico? 
 
10.¿Cómo implica en la decisión de limitar el esfuerzo terapéutico al resto 
del equipo de profesionales?  
 
11.¿Qué dificultades encuentra a la hora de   asesorar a un paciente 
sobre las Voluntades Anticipadas?   
 
12.¿Qué dificultades encuentra a la hora de   respetar el Testamento 
Vital? 
 
13.¿Qué acciones se llevan a cabo en nuestro centro para controlar el 
dolor de los pacientes? ¿Piensan que debe llevarse a cabo otro tipo de 
acciones? 
 
14.¿Qué acciones se llevan a cabo para garantizar el control de dolor en 
los pacientes con problemas cognitivos? 
 
15.¿Qué criterios cree que llevan a determinar la prescripción de una 
sedación paliativa? 
 
16.¿Qué dificultades existen  para garantizar la estancia de un paciente 
terminal en una habitación individual? 
 
17.¿Piensa que hay diferencias en la forma de morir de nuestros 
pacientes antes y después de la entrada en vigor de la Ley de Muerte 
Digna? 
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Anexo 6. Dictamen Comité Ética Costa del Sol. 
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Anexo 7. Publicación International Journal of Palliative Nursing 
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Anexo 8. Publicación Enfermería Clínica 
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